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Resumen

En el trabajo se analiza la importancia de la preparacion que ofrece la asignatura Genética Ecologica | en estu-
diantes de la Carrera Licenciatura en Educaciéon Biologia para caracterizar las enfermedades genéticas desde
la WebQuest, El diagnostico inicial aplicado, corrobor6 las insuficiencias en la preparaciéon de los estudiantes
para la caracterizacion de las enfermedades genéticas compatibles con la vida que asisten al sistema educativo
cubano, y el tratamiento adecuado para su inclusion, por lo que se determiné el siguiente problema cientifico:
¢,Como lograr el tratamiento psicopedagogico de jévenes con enfermedades genéticas en el sistema educativo
cubano desde la asignatura Genética Ecolégica 1?, por lo que se asumié como objetivo: valorar la importancia
de la preparacién que ofrece la asignatura Genética Ecoldgica | desde una WebQuest en la caracterizacion de
enfermedades genéticas para el tratamiento psicopedagdgico de jovenes portadores de las mismas que asisten
al Sistema Educativo Cubano. Los materiales utilizados fueron los referentes teoricos de diferentes autores a
partir de una revisién bibliogréafica por la via de la INTERNET. Los principales métodos fueron el histérico logico,
el andlisis, la sintesis y la modelacién, asi como el estudio de casos. Los resultados estuvieron centrados en la
profundizacion epistemoldgica de estas enfermedades, asi como la propuesta de acciones para el tratamiento
psicopedagogico, que se desarrollaron en los centros donde realizaron su practica. Para el 95% de los partici-
pantes en la investigacién resulté interesante el uso de la WebQuest como via de adquirir el conocimiento.

Palabras clave: enfermedades genéticas; inclusion; sistema educativo cubano
Abstract

In the present work the importance of the preparation offered by the Ecological Genetics subject | in students of
the Bachelor Degree in Biology Education to characterize genetic diseases from the WebQuest, the initial diag-
nosis applied in the research, corroborated the insufficiencies in the preparation of the students for the charac-
terization of the genetic diseases compatible with life that attend the Cuban educational system, and the appro-
priate treatment for their inclusion, for which the following scientific problem was determined: How to achieve the
psycho pedagogical treatment of young people with genetic diseases in the Cuban educational system from the
Ecological Genetics | ?, for which it was assumed as a goal: to assess the importance of the preparation offered
by the Ecological Genetics subject | from a WebQuest in the characterization of genetic diseases for the psycho
pedagogical treatment of youth They are carriers of the same that attend the Cuban Educational System. The
materials used were the theoretical references of different authors based on a bibliographical revision via the
INTERNET. The main methods were logical history, analysis, synthesis and modeling, as well as case studies.
The results were focused on the epistemological deepening of these diseases as well as the proposal of actions
for the psycho pedagogical treatment that were developed in the centers where they performed their preprofe-
sional practice. For 94.5% of the participants in the research, it was interesting to use WebQuest as a way to
acquire knowledge.

Keywords: genetic diseases; inclusion; Cuban educational system

1. Introduccion enfermedades genéticas compatibles con la vida

. L desde un enfoque psicopedagdgico es una necesi-
El tratamiento de los adolescentes y jévenes con que psicopedagog
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dad para los profesionales de la educacién, y en
particular de los que se forman como futuros profeso-
res de Biologia, teniendo en cuenta que en el cu-
rriculo de su plan de estudio existen asignaturas que
los preparan para enfrentarse a estos adolescentes y
jovenes con Necesidades Educativas Especiales
(NEE), ademas en el contexto actual de la sociedad
se incluyen en el Sistema Educativo Cubano por lo
gue deben ser atendidos en correspondencia con las
caracteristicas de estas enfermedades.

El tratamiento de estas enfermedades genéticas
debe partir del diagnostico de los especialistas que
laboran en los centros de diagndstico y orientacion
(CDO), considerando las valoraciones de los espe-
cialistas médicos. Momento oportuno en que se or-
ganizaran las investigaciones psicopedagoégicas para
arribar a un diagnéstico que revele las necesidades y
posibilidades de desarrollo de cada educando diag-
nosticado, para lo que resulta imprescindible un co-
nocimiento basico de la sindromogénesis y etiologia
de cada enfermedad genética que garantice una
adecuada seleccion de métodos, procedimientos y
técnicas y una vez evaluados aseguren una acertada
orientacién para el trabajo de los docentes, familias y
otros agentes educativos.

La politica de los Sistemas Educativos incluyendo el
cubano es hacer efectivo el derecho a la educacion,
a la igualdad de oportunidades, a la participacion y a
la no discriminacion de los nifios, nifias, adolescentes
y jévenes que presentan (NEE), garantizando su
pleno acceso, integracién y progreso en el sistema
educativo. (Colectivo de autores, 2010). Esto hace
necesario orientar todos los esfuerzos hacia el desa-
rrollo de entornos educativos inclusivos que garanti-
cen a “todas y todos” los estudiantes aprender, parti-
cipar, sentirse respetados y que sus necesidades
especificas sean satisfechas. (Colectivo de autores,
2010). Desde esta perspectiva la asignatura Genéti-
ca Ecoldgica | en el plan de estudio “E” de la carrera
Licenciatura en Educacion Biologia, posee las poten-
cialidades para desarrollar conocimientos profundos
en los conceptos genéticos que permitiran enfrentar
los enfoques bioéticos del Tercer Perfeccionamiento
Educacional en la especialidad Biologia.

Necesariamente avanzar en esta direccién, exige
gue los docentes cuenten con los conocimientos y
las herramientas técnico pedagdgicas necesarias
para que las NEE que presenten sus estudiantes,
sean atendidas en el marco del curriculo comdn con
los apoyos y adecuaciones necesarias. Para con ello
el disefio, implementacion y evaluacion de los proce-
sos educativos cuenten con esos conocimientos. Con
este propésito el Departamento de Biologia Geogra-
fia ha emprendido la iniciativa desde la dimensién
investigativa, de caracterizar y profundizar en las
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enfermedades genéticas compatibles con la vida que
asisten al sistema educativo cubano, de manera de
contar con materiales que garanticen el tratamiento
psicopedagogico que requieren dichas enfermeda-
des.

Estos materiales han sido disefiados en el marco de
la preparacion desarrollada en el afio 2017 — 2018
que tuvieron como antecedentes los proyectos insti-
tucionales: “Perfeccionamiento de los curriculos en
las carreras de ciencias” y “La Didactica de las Cien-
cias Naturales en el contexto cubano actual”. Dichos
materiales han sido elaborados desde la asignatura
Genética Ecolbgica |, los mismos constituyeron re-
cursos didacticos virtuales, como fueron las
WebQuest, las que permitieron profundizar en dichas
enfermedades, lograndose una correcta caracteriza-
cion de las de mayor incidencia en el pais y en espe-
cial en el territorio desde la INTERNET, los cuales
guedaran ademas como un material de consulta y
referencia para profesores, padres y personas liga-
das a este ambito escolar.

Los defectos congénitos son un problema de Salud
Publica por el impacto socio-sanitario, y econdmico
gue conlleva y porque, ademas, en mas del 50% de
los casos pueden ser prevenidos con acciones senci-
llas. La inclusion social de los nifios, nifias adoles-
centes y jévenes con discapacidad es posible, pero
requiere ante todo posicionarse desde un nuevo pa-
radigma lo que significa reconocer que tienen los
mismos derechos, que pueden ser verdaderos agen-
tes de cambio, sus opiniones deben de ser escucha-
das y ser tomadas en cuenta a la hora de formular
los programas y las politicas. (Colectivo de autores,
2013)

La educacién de las personas que tienen algun tipo
de discapacidad, como las que presentan algunas
enfermedades genéticas que son compatibles con la
vida han carecido de una atencion sistematica res-
pecto a su transito por todo el sistema educativo, no
ocurre asi con el alumnado comun. Investigaciones
realizadas por autores como: Ramirez, Otafio, Marti-
nez, Prieto (2008), Navarro, Pérez, Roigara, Torres
(2009), Colectivo de autores del Manual de apoyo a
los docentes para estudiantes que presentan tras-
tornos autistas (2010), Pérez, Rodriguez, Pérez,
Serrano (2013), Ortega, Chkort, Fernandez (2016),
Serrano (2014; 2017), valoran desde diferentes di-
mensiones el tratamiento de nifios y jévenes con
discapacidades, diagnéstico y tratamientos en co-
rrespondencia con dichas discapacidades.

La concepcidn para la inclusion educativa se encuen-
tra en relacién directa con las oportunidades que
cada pais les ofrece a sus ciudadanos. De manera,
gue desde un contexto socio-pedagdgico Unico sea
posible adoptar la opcion méas potenciadora del desa-
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rrollo de cada persona, en armonia con el modelo de
hombre més actual, alin en construccién, que presu-
pone el respeto a la diversidad humana, o sea, asu-
mir como norma del desarrollo humano su gran va-
riedad. En Cuba, los procesos de integracion, prime-
ro, y de inclusién, recientemente, han seguido una
evolucién similar a la acontecida a nivel mundial, con
las diferencias derivadas de realidades distintas.
(Serrano, 2017)

La educacion cubana de las Ultimas dos décadas
evidencia un proceso sostenido de transformaciones
gue ha estado mediado por la influencia de dos facto-
res esenciales: las nuevas tendencias mundiales
entorno a la inclusién educativa y los cambios inter-
nos del pais en relacion con indicadores de naturale-
za econdmica, politica y social. De un modelo cen-
trado en la escuela especial, como centro de recur-
sos para los alumnos con necesidades educativas
especiales, se transita a la constitucion de un modelo
educativo que busca respuesta a las necesidades de
todos los alumnos. Por lo se hace necesario atender
desde los niveles educativos del Sistema Educativo
Cubano a jovenes con enfermedades genéticas
compatibles con la vida y que requieren por las impli-
caciones éticas que provocan un tratamiento diferen-
ciado.

Las enfermedades genéticas son aquellas manifes-
taciones patoldgicas en cuya etiologia desempefian
un papel protagénico las alteraciones cualitativas o
cuantitativas del material genético. Las enfermeda-
des genéticas se incluyen en una categoria patoldgi-
ca mayor, a los defectos congénitos. Los defectos
congénitos son estados patolégicos determinados
por factores causales que operan previo al nacimien-
to, ya sea antes, durante o después de la concep-
cion. Sus expresiones clinicas incluyen defectos de
uno o varios érganos, que pueden ser estructurales
(malformaciones congénitas) o funcionales (enfer-
medades o trastornos del desarrollo fisico y mental),
0 ambas cosas. (Penchaszade, 2000)

Los factores causales de los defectos congénitos
pueden ser genéticos, ambientales o mixtos (Interac-
cion genético-ambiental). Defectos congénitos de
causa genética: enfermedades genéticas Las enfer-
medades genéticas son defectos congénitos causa-
dos por alteraciones en el material genético, ya sea a
nivel de los genes o de los cromosomas. Estan de-
terminadas total o parcialmente desde la concepcion.
La alteracion cualitativa de un gen (mutacién) deter-
mina una enfermedad génica o hereditaria, que pue-
de transmitirse en forma dominante o recesiva. Las
enfermedades dominantes se caracterizan por mani-
festaciones clinicas que se producen debido a muta-
cién en un solo miembro del par génico y los nifios
afectados generalmente heredan la enfermedad de
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un progenitor afectado. (Penchaszade, 2000)

Del estudio psicopedagogico de los expedientes rea-
lizado en la dltima década, en diferentes provincias
del pais, donde es importante hacer referencia al
estudio, titulado, Caracterizacion patogénica de los
recién nacidos con malformaciones miiltiples, por los
doctores Alonso Cendan, Ferrero, Roca, Castillo,
Hernandez y Ferreiro. (1997), donde analizaron 520
578 recién nacidos en 36 hospitales ginecobstétricos
de 13 provincias de Cuba en un periodo de 12 afios
(de marzo de 1985 a diciembre de 1996), en el cual
la prevalencia demalformaciones congénitas al naci-
miento fue 179,8 por 10 000 nacimientos. El 24,6 %
de los casos presentd 2 o mas malformaciones aso-
ciadas entre si. (Ortega, Chkout, Fernandez, 2016)

En este mismo estudio se realizé la clasificacion de
los multimalformados y los sindromes (enfermeda-
des) resultaron ser los mas frecuentes. Entre los
cromosoémicos, el sindrome de Down ocupd el primer
lugar, con una prevalencia al nacimiento de 7,8 por
10 000 nacimientos. En relacion con los monogéni-
cos heredados con modelos autosémicos dominante
y recesivo, la acondroplasia y el albinismo presenta-
ron el mayor nimero de casos para una prevalencia
al nacimiento de 0,44 y 0,21 por 10 000 nacimientos,
respectivamente. En Cuba los defectos congénitos
son la segunda causa de mortalidad infantil, por lo
que representan un importante problema de salud,
por tal razén el Estado cubano ha disefiado, un pro-
grama para el desarrollo de la genética médica, para
lo cual ha equipado los laboratorios del Centro Na-
cional de Genética Médica con tecnologia moderna
que permite la introduccion de un mayor nimero de
diagnosticos.

En estos momentos, el Centro Nacional de Genética
Médica y el sistema de salud cubano, ademéas de
contar con una red de atencion primaria, que co-
mienza con el Médico de Familia, cuentan ademas
con ensayos de laboratorio para el diagndstico de 20
enfermedades lisosomales, disponibles para todo el
pais, lo que redunda en beneficio a los pacientes y
familiares en los que exista esta alteracion genética.
Se proponen tres objetivos generales para las activi-
dades de salud en genética: minimizar las manifesta-
ciones clinicas de los individuos que nacen con de-
fectos congénitos mediante atencion adecuada en
todos los niveles de servicios; mejorar la calidad de
vida de esos individuos y sus familias, ayudandolos a
insertarse en la vida normal y asegurar que las per-
sonas en alto riesgo de concebir hijos con enferme-
dades genéticas reciban asesoramiento y servicios
de apoyo. (Penchaszade, 2000)

La interaccion de los genes entre si y con factores
ambientales determina muchos de los aspectos de la
salud humana y las enfermedades.
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2. Materiales y métodos

Se realiz6 un estudio descriptivo, prospectivo refe-
rencial utilizando los sitios online de una WebQuest
resultado de la elaboracion de recursos didacticos
informaticos para profundizar en los conocimientos
genéticos en el periodo académico 2018 - 2019. El
estudio fue realizado en el departamento de Biologia
Geografia de la Facultad de Ciencias Naturales y
Agropecuaria de la Universidad de Holguin, con es-
tudiantes de la carrera Licenciatura en Educacion
Biologia3er afio Curso Regular Diurno (CRD) desde
la asignatura Genética Ecoldgica I, del cual se tomd
como muestra intencional 20 estudiantes.

Los materiales utilizados fueron los referentes teori-
cos de diferentes autores a partir de una revision
bibliogréafica por la via de Internet y materiales impre-
S0s.

Los principales métodos fueron el historico logico, el
andlisis, la sintesis y la modelacion, asi como el es-
tudio de casos. Se trabajo en estrecha relacion con
los centros educacionales, las consultas del area de
salud, centros municipales y provinciales de genética
médica y centros de servicios e investigaciones como
el CIRAH vy el Centro de Reproduccion Asistida del
territorio. Las enfermedades seleccionadas estuvie-
ron en relacién con las compatibles con la vida de
mayor incidencia en la poblacion mundial, del pais y
significativamente las del territorio. Las selecciona-
das fueron: siklemia, fibrosis quistica, acondroplasia,
albinismo, Sindrome Down, Ataxia Espinocerebelosa
tipo Il, la Corea de Huntington, entre otras. Las en-
fermedades fueron caracterizadas y se complemen-
taron con el tratamiento psicopedagdgico con lo que
fue elaborado un folleto.

Para el analisis de los datos obtenidos se creé una
base de datos en el Sistema Microsoft Excel y se
confeccionaron tablas con los resultados del diagnés-
tico aplicado a los estudiantes, padres, personal es-
pecializado y de apoyo a la docencia. Se utilizaron
medidas de resumen para variables -cualitativas
(Proporcion, porcentajes y estadisticas sencillas).

3. Resultados y discusion

El estudio descriptivo, prospectivo referencial, se
realiz6 posterior al periodo en que se ejecutaron los
proyectos institucionales del departamento “Perfec-
cionamiento del curriculo en las carreras de cien-
cias”, asi como “La Didactica de las Ciencias Natura-
les en el contexto educativo cubano actual “, se to-
mé como muestra de la poblacién de tipo no probabi-
listico (intencional) estudiantes del Curso Regular
Diurno (CRD) de 3er afio de la carrera Licenciatura
en Educacioén Biologia compuesta por 20 estudiantes

El estudio se realiz6 en tres etapas. En la primera
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etapa se realizé diagnostico inicial para determinar el
nivel de conocimientos de los estudiantes sobre las
enfermedades genéticas compatibles con la vida que
se incluyen en el sistema educativo cubano. Poste-
rior a los resultados se oriento el trabajo indepen-
diente desde una WebQuest, herramienta de apren-
dizaje virtual que permite profundizar en las caracte-
risticas genéticas méas sobresalientes de las enfer-
medades monogénicas, cromosomicas y multifacto-
riales desde recursos online.

La segunda etapa se ejecuto la tarea, consistente en
la seleccion por los estudiantes de las enfermedades
genéticas atendiendo a la particularidad de ser com-
patibles con la vida, y responder a las clasificaciones
estudiadas, las que debian de caracterizar y signifi-
car el cromosoma en el que se localizaban, una vez
ejecutada la tarea, realizaron diferentes visitas a las
areas de salud para conocer los estudios genéticos
gue se realizan como parte del Programa de Genéti-
ca a las embarazadas y determinar las incidencias
detectadas y corroborar la existencia de nacimien-
tos de nifios con estas patologias, en esta etapa se
realizan ademas las visitas a los centros instituciona-
les de sus practicas preprofesionales aplicando
diagnostico de estudios de casos a los identificados
con alguna patologia de indole genética, visita a los
familiares y entrevista para conocer tratamiento mé-
dico , psicoldgico y pedagégico. En la etapa se reali-
zaron ademas visitas a instituciones sanitarias y cien-
tificas del territorio.

En la tercera etapa, se evalué el estudio, se sociali-
zaron las experiencias y se elabora el folleto con las
propuestas de acciones para el tratamiento psicope-
dagdgico a jévenes portadores de estas dolencias.

El conocimiento sobre las caracteristicas de las en-
fermedades genéticas compatibles con la vida de los
estudiantes participantes en el estudio corroborado
en un diagndstico inicial, arroj6 que solo un 40%
demostrd algin conocimiento sobre las mismas, pero
no en su profundidad, al comparar los conocimientos
luego de trabajar en la WebQuest, quedé demostra-
do una mejora sustancial en los conocimientos donde
18 estudiantes, el 90% logré caracterizar con un nivel
de profundidad cientifico a estas patologias propo-
niendo acciones educativas en correspondencia con
las mismas. Esto reafirma lo que se plantea n el in-
forme de secretaria de 116a reunion de la Organiza-
cion Mundial de la Salud (OMS) que un obstaculo
para la aplicacion de programas de control eficaces
en los paises es la falta tanto de una verdadera toma
de conciencia sobre las enfermedades genéticas
como de conocimientos suficientes sobre el impacto
de los genes en la salud. Por ello, la educacién gené-
tica es una base indispensable para instaurar pro-
gramas de control de enfermedades genéticas y tras-
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tornos congénitos.

En general, es preciso que los paises mejoren la
informacion y la sensibilizacion de la comunidad en
materia de genética. Se determiné también en entre-
vistas con los participantes el grado de satisfaccion
con el recurso informatico utilizado donde el 95%
afirmé su satisfaccion, ya que les permitié un apren-
dizaje significativo, desarrollador y colaborativo. Esto
permitid6 asegurar que el Proceso de Ensefianza
Aprendizaje se ha perfeccionado con grandes trans-
formaciones y se ha ido enriqueciendo con la utiliza-
cion de las Tecnologias de la Informacion Comunica-
cion (TIC).

Desde la perspectiva del aprendizaje, la utilizacion de
las TIC tiene grandes ventajas: interés, motivacion,
interaccion, continua actividad intelectual, desarrollo
de la iniciativa, mayor comunicacion entre profesores
y alumnos, aprendizaje cooperativo, alto grado de
interdisciplinariedad, alfabetizacion digital y audiovi-
sual, desarrollo de habilidades de blusqueda y selec-
cion de informacién, mayor contacto con los estu-
diantes, actualizacién profesional. Se cumplieron los
objetivos, ya que se profundizo en el contenido sobre
enfermedades genéticas compatibles con la vida.
(Tabla 1y Tabla 2)

Diagnéstico Diagnéstico
. L. inicial final
Dimensién

Cantidad | % | Cantidad | %

Conocimiento sobre enfer-
medades genéticas compati- 8 40 18 90
bles con la vida

Satisfaccién Insatisfaccion

Dimensién

Cantidad | % Cantidad | %

Satisfaccion con el uso de
la WebQuest en la bis-
gueda de informacion 19 95 1 5
sobre las enfermedades
genéticas

Tabla 1. Resultados del diagndstico inicial y final
sobre el conocimiento de las enfermedades gené-
ticas compatibles con la vida en los estudiantes
que realizé el estudio. Fuente: Resultados del ana-
lisis de las encuestas

Tabla 2. Satisfaccion de los estudiantes con ad-

quirir los conocimientos sobre las enfermedades

genéticas utilizando la WebQuest. Fuente: Resul-
tados del analisis de las entrevistas

Los estudiantes pudieron identificar desde la
WebQuest, las enfermedades de mayor incidencia en
la poblacion determinando las compatibles con la
vida, o sea aquellas enfermedades que sobrepasan
los primeros afios de vida y que pueden ser sujetos a
aprendizajes diferenciados, e incluidos en los mo-
mentos actuales en centros educacionales donde
asisten nifios sin afectaciones, lo cual se ajusta a lo
planteado por Serrano (2017) cuando plantea... “la
concepcion para la inclusion educativa se encuentra
en relacion directa con las oportunidades que cada
pais le ofrece a sus ciudadanos. De manera, que
desde un contexto socio-pedagdgico Unico sea posi-
ble adoptar la opcidbn méas potenciadora del desarrollo
de cada persona, en armonia con el modelo de hom-
bre mas actual, alin en construccion, que presupone
el respeto a la diversidad humana, o sea, asumir
como norma del desarrollo humano su gran varie-
dad.” (Tabla 3)

compatibles con la vida imperfecta

Dimensién Herencia Autosémica Herencia ligada al sexo
Dominantes Recesivas Dominantes Recesivas
Enfermedades genéticas | Dentinogénesis Albinismo Raquitismo resistente | Daltonismo

ala vitamina D

Corea de Huntington

Fibrosis Quistica

Retinosis pigmentaria

Ataxia Espinocerebelosa

Galactosemia

Distrofia muscular de

tipo Il Duchenne
Enanismo Fenilcetonuria Hemofilia
Acondropléasico

Sindrome de Marfan S-B Talasemia Ictiosis
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Diabetes mellitus

Amelogénesis imperfecta

Enfermedad de Fabry

Sindrome de Hunter

Tabla 3. Principales enfermedades genéticas compatibles con la vida seleccionadas por los estudiantes.
Fuente: Resultados del trabajo en la WebQuest por los estudiantes

Se demostré precision en la determinacion de los
objetivos de la tarea orientada en la WebQuest, co-
mo herramienta de aprendizaje virtual en contenidos
de alta complejidad, asi como los métodos para la
evaluacion, los cuales fueron discutidos en el colecti-
vo de estudiantes en un taller. Se preparé el equipo
de investigadores estudiantes, precisando la metodo-
logia de uso como alternativa didactica para profun-
dizar en los conocimientos de las enfermedades ge-
néticas, asi como en la evaluacién, aplicandose los
correspondientes métodos tedricos. La valoracion del
trabajo realizado en las consultas del médico de la
familia sobre la atencion primaria que recibe la emba-
razada, evidenci6 al evaluar la tarea en los estudian-
tes que de las pacientes atendidas en las consultas
de Deteccion de Riesgo Genético el 22,1 fueron cla-
sificadas como alto riesgo genético (94 gestantes).
(Tabla 4)

Consultorios visitados en las
areas de salud de los

Clasificacién estudiantes

No %
Algo riesgo genético 94 22.1
Bajo riesgo 331 77.9
Total 425

Tabla 4. Comportamiento de riesgo genético en
gestantes de las consultas del médico de la fami-
lia visitadas por los estudiantes. Fuente: Registros

de experiencias de los estudiantes tomados de las

estadisticas de los consultorios visitados

Se aprecia, por los estudiantes, un excelente trabajo
a nivel de los consultorios del médico y la enfermera
de la familia en cuanto a, que la gestante debe remi-
tirse y asistir a la consulta de Riesgo Genético en la
comunidad una vez captada y que esto se haga pre-
cozmente. Se logré un 100% de remision y asistencia
de las gestantes en los consultorios que se visitaron
y a las cuales se le realizaron todos los estudios, los
riesgos fueron remitidos a las consultas de los cen-
tros municipales y provinciales segun correspondio.

En la tabla 5 se aprecian los principales riesgos ge-
néticos detectados en los consultorios visitados los
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que coinciden con otros estudios realizados. Ocu-
pando el primer lugar la edad materna avanzada, de
las 94 gestantes detectadas con riesgo genético fue-
ron por esta causa, 38 representando un (40,4 %). El
segundo orden de los riesgos fue el embarazo en la
adolescencia con 30 casos para un 31,9% ambos
riesgos fueron los més frecuentes. En los anteceden-
tes de Malformaciones Congénitas — Enfermedades
Genéticas estuvieron presentes en un 19,1% del total
de gestantes con riesgos Otros factores de riesgo
presentes en este estudio fueron la exposicién a
teratégenos, y consanguinidad de los padres.

Consultorios visitados en las de
Principales riesgos salud de los estudiantes
genéticos
No %

Embarazo en la
adolescencia 30 319
Edad maternal avanzada 38 40.4
Antecedentes de MC-EG 18 19.1
Exposicion a teratégenos 3 3.2
Consanguinidad de los
padres 5 53

Tabla 5. Comportamiento de los Programas de
Diagnéstico Prenatal en los consultorios visita-
dos. Fuente: Registros de experiencias de los estu-
diantes tomados de las estadisticas de los consulto-
rios visitados

Un resultado importante resulté, ademas, lo actitudi-
nal, ya que se transformaron los modos de actuacién
de los estudiantes, se reflexiona adecuadamente en
torno a las enfermedades genéticas y a los proble-
mas bioéticos que se enfrentan los portadores de las
mismas, que en la mayoria de las ocasiones son
rechazados por la sociedad sin tener en cuenta que
tienen los mismos derechos que el resto de la socie-
dad. Se reafirma la calidad del desempefio de los
estudiantes con el uso del recurso didactico dado en
la calidad de los andlisis y el trabajo colaborativo. Se
siguieron sistematicamente las orientaciones realiza-
das para la construccién del conocimiento, en una
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tematica de dilemas en la sociedad como las enfer-
medades genéticas.

Se diagnosticaron en los diferentes centros educa-
cionales visitados la presencia de nifios y jovenes
con enfermedades genéticas, de las cuales coincidie-
ron con las seleccionadas: el albinismo, enanismo,
diabetes, sindrome de Down, esta Ultima una enfer-
medad cromosomica de las mas frecuentes en el
mundo. (Figura 1)

= S Down

= S. Tumner
s. Kleinefe
S. Eduard

Figura 1. Incidencia de las enfermedades
genéticas cromosomicas compatibles con lavida

Se realizé estudio de casos a los estudiantes diag-
nosticados con alguna de las enfermedades genéti-
cas, entrevistandose a 40 madres para determinar:
conocimiento sobre las caracteristicas de las enfer-
medades genéticas y su satisfaccién con la inclusion
en instituciones educacionales normales y la posibili-
dad de insertarse a la sociedad. (Tabla 6)

Satisfaccion Insatisfaccion

Dimensién

Cantidad % Cantidad %

Necesidad de
informacién sobre - 0.0 40 100
patologia de sus hijos

Inclusién en instituciones

educacionales normales 36 90.0 4 10.0

Posibilidad de insertarse

a la sociedad 40 100 - 0.0

Tabla 6. Satisfaccion de las madres con la inclu-
sion de los hijos portadores de enfermedades
genéticas compatibles con la vida en institucio-
nes educativas de aprendizaje normal. Fuente:
Resultado de las encuestas aplicadas por los estu-
diantes

Como puede apreciarse la dimension méas afectada
corresponde al insuficiente conocimiento que tienen
los padres sobre la enfermedad que padecen los
hijos, por lo que se corrobora la importancia del folle-
to para poder dar seguimiento a las propuestas de
tratamiento psicopedagdgico iniciada en la institucion

Vol. 4 / Num. 2 / julio-diciembre de 2019 | ISSN: 2519-9463

educativa. Las principales acciones de este trata-
miento se corresponden con: Divulgacion de la vida
de personas con necesidades educativas especiales
que han concluido estudios universitarios; Cine deba-
tes sobre peliculas con personajes que presentan
enfermedades genéticas o discapacidades que tie-
nen relevancia mundial; debates con los profesores
sobre temas como: planos y niveles de la diversidad
y el cambio de la vision de las limitaciones y las defi-
ciencias de los alumnos hacia sus competencias y
capacidades, entre otras que aparecen en el folleto.

4. Conclusiones

El estudio desarrollado para el tratamiento psicope-
dagdgico a los jévenes portadores de enfermedades
genéticas compatibles con la vida, evidenci6 insufi-
ciencias en la preparacion de los estudiantes como
futuros profesionales de la educacion en la especiali-
dad Biologia para atender estas NEE que proporcio-
nan dichas enfermedades. Se demostr6 la factibilidad
del uso de una WebQuest elaborada como herra-
mienta de aprendizaje en la profundizacion de los
conocimientos para caracterizarlas determinando las
acciones para el trabajo psicopedagdgico, contribu-
yendo al enriquecimiento epistemoldgico de las en-
fermedades genéticas de mayor incidencia en la
poblacién.

Se demuestra que el acercamiento de los Servicios
de Genética a la poblacién y la Genética Comunitaria
facilitan la detecciébn de riesgos presentes en las
gestantes, si se produce la remisién oportuna de las
mismas a Consultas de Deteccién de Riesgo Genéti-
co de la Comunidad desde la atencién primaria que
efectla el médico y la enfermera de la familia. Se
transformaron los modos de actuacion de los estu-
diantes en funcién de ser reflexivos y criticos para
reconocer los problemas bioéticos que enfrentan los
jévenes portadores de enfermedades genéticas en
las institucionales educacionales de aprendizaje
normal y las limitaciones que tienen padres y diferen-
tes agentes educacionales de como tratarlas por falta
de conocimientos. Por lo que se elabord un folleto
con la caracterizacién de las enfermedades genéti-
cas compatibles con la vida y las acciones de trata-
miento que seran distribuidas en las instituciones
educacionales para un mejor acercamiento a los
jévenes portadores de las mismas y su tratamiento
diferenciado.
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