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RESUMEN

TITULO

SINDROME DE DOWN A LA EDUCACION SUPERIOR'.

AUTOR

PEREZ LOPEZ, Jorge Eduardo”

PALABRAS CLAVES

Sindrome de Down, Educacién Superior, Integracién escolar, Educacién Especial.

CONTENIDO

La presente monografia “Sindrome de Down a la Educacion Superior” hace una construccion
histérica clinica, escolar y social del Sindrome de Down a nivel mundial para terminar
ubicado a nivel local en Glenn Doman Escuela Precoz institucion educativa Gnica que en su
vision y en su esencia asume el reto de llevar un educando con necesidades educativas
especiales a estudiar en la Universidad Industrial de Santander.

Es posible pensar que su vision es una utopia mas, pero, es claro y valido saber que la
poblacion de Sindrome de Down cada vez crece en nuestro medio y que las posibilidades de
escolaridad son minimas, por tanto compartir la diferencia desde ya y luchar por un espacio
universitario al futuro es una meta primordial de Glenn Doman Escuela Precoz.

El Proyecto Espacial que al interior de la escuela se plantea es una estrategia pedagogica
que complementada con el equipo de profesionales interdisciplinarios vinculados a
complementar la labor pedagdgica haran posible que en el periodo del 2010 al 2020 alla, un
educando de Glenn Foman Escuela Precoz estudiando en la Universidad Industrial de
Santander.

:*Monograﬁa.
Centro para el Desarrollo de la Docencia en la UIS — CEDEDUIS. Especializacién en

Docencia Universitaria. Director: Magister ARBELAEZ DE MONCALEANO, Ruby.



SUMMARY

TITLE
SYNDROME DE DOWN TO THE SUPERIOR EDUCATION’
AUTHOR

PEREZ LOPEZ, Jorge Eduardo

KEY WORDS
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CONTENT

The following dissertation “Down Syndrome To Higher Education”, a summary of the history,
clinical and social development of Down Syndrome at the worldwide level in order to arrive at
the local level, specifically at the Glenn Doman Escuela Precoz, a unique educative institute
that in its vision and essence, assume the challenge to take a special needs pupil to study at
the Industrial University of Santander.

It is possible to think of its vision as another utopia, but it is now realistic and clear that the
Down Syndrome population grows each time in our environment and the scholastic
opportunities are minimal. For that reason it is a primordial goal of Glenn Doman Escuela
Precoz to understand and share the difference of those students and fight for aplace for
them at the University.

In the school, there is a “spatial project” that is complemented by interdisciplinary
professionals team, that altogether work to ensure a place for special needs pupils to attend
the Industrial University of Santander in the projected periods 2010 through 2020.

" Monography
** Center for the Development of the Docencia in the UIS - CEDE DUIS. Specialization in
Docencia University student. Director: Lic. DE MONCALEANO, Ruby.



INTRODUCCION

Esta monografia de grado no es para alcanzar un peldafio mas dentro
de la escala curricular de los maestros y maestras en su vida
profesional no es un ladrillo mas ni tampoco un cumplido mas ante

los entes burocraticos y del poder estatal.

Esta monografia de grado es un principio de vida para aquellas
personas que de una u otra forma ni fisica ni cognitivamente tienen
las mismas oportunidades y posibilidades de vida de las que gozamos

y disfrutamos todos aquellos que supuestamente somos normales.

El Sindrome de Down es la presencia de un cromosoma de mas
llamado Trisomia 21, son aquellos nifios y nifias mal llamados
mongolicos y que en tiempos no muy lejanos eran escondidos y

guardados en el cuarto de San Alejo.

Espafia es quizas uno de los paises mas avanzados en la investigacion
en torno a la socializacion, aprendizaje y funcionalidad del ser

humano con Sindrome de Down.

En Colombia son pocos los trabajos y muy pocas las investigaciones
en Sindrome de Down, se conoce la Fundacién Sindrome de Down de

Bogoté y ahora ultimo Fundado en Bucaramanga.

Glenn Doman Escuela Precoz es una institucion educativa ubicada en
Floridablanca en la zona metropolitana de Bucaramanga, que desde

sus inicios ha creido que la integracion escolar al aula de nifios y



nifas Sindrome de Down es posible y por eso tiene como mision llevar
un educando con necesidad educativa especial a la educacion

superior.

Por tanto, esta monografia hace un recuento tedrico del Sindrome de
Down a nivel general y una resefa de la experiencia de la escuela en
la atencién de estas personas con el Unico objeto de mejorar calidad

de vida y procesos de funcionalidad al futuro de estas personas.



1. MARCO TEORICO

1.1 ORIGEN

A menudo se preguntan los padres si la humanidad viene arrastrando
el sindrome de Down desde el arranque de la civilizacién, o si sélo ha
surgido en tiempos mas recientes. Aunque no existe una respuesta
definida para esta pregunta, hay que presumir que a lo largo de la
historia y de la evolucion biolégica se han producido muchas
mutaciones de los genes y cambios cromosomicos. Por ello, muchas
de las enfermedades genéticas y alteraciones cromosomaticas que
ahora conocemos, incluyendo el sindrome de Down, ocurrieron

probablemente en siglos y milenios anteriores.

La constatacion antropolégica mas antigua que se conoce del
sindrome de Down tiene su origen, probablemente, en la excavacion
de un craneo sajon, que se remonta al siglo VII; muestra
alteraciones de su estructura que suelen aparecer en nifios con
sindrome de Down. Algunos creen que en el pasado existieron
representaciones pictoricas y esculturales de esta afeccion. Por
ejemplo, se ha pensado que los rasgos faciales de las llamadas
figurinas de la cultura Olmec, de hace unos 3.000 afos, se asemejan
a los de las personas con sindrome de Down. Sin embargo, resulta

dudosa esta afirmacion.

En un intento por identificar nifios con sindrome de Down en la
pintura antigua, Zellweger supuso que Andrea Mantenga, pintor del

siglo XV, que pint6 varios cuadros de la Virgen con el Nifio en brazos,



representé al Nifio con rasgos que sugieren el sindrome en el cuadro
La Virgen y el Nifio. También alegé Zellweger que en el cuadro La
Adoracion de los Pastores, pintado por el artista flamenco Jacob
Jordanes en 1618, se representa a un nifio con sindrome de Down;
pero la inspeccidon critica de esta pintura no permite definir el
diagnostico. Asimismo, un cuadro de Sir Joshua Reynolds, pintado
en 1773 y titulado Lady Cockburn y sus hijos muestra a un nifio con
ciertos rasgos faciales que se asemejan a los que generalmente se
observan en el sindrome de Down. No obstante, dado que este nifio
se convirtido mas tarde en Sir George Cockburn, almirante de la Flota
Inglesa, es muy improbable que este nifio presentara sindrome de

Down.

A pesar de estas conjeturas histéricas, antes del siglo XIX no se
publicaron informes bien documentados sobre personas con sindrome
de Down. Existen numerosas razones para esto: en primer lugar, en
aquel tiempo se disponia de pocas publicaciones médicas; en
segundo lugar, eran pocos los investigadores que se interesaban por
los nifios que sufrian problemas genéticos y retraso mental; en tercer
lugar, prevalecian entonces otras enfermedades, como las
infecciones y la malnutricién, gue ensombrecian muchos problemas
genéticos y malformaciones; y en cuarto, a mediados del siglo XIX
solo sobrevivia la mitad de las madres que habian alcanzado los 35
anos (es bien conocido que se da una incidencia creciente del
sindrome de Down en las madres de edad avanzada), y muchos nifios
que verdaderamente habian nacido con esta anomalia morian

probablemente en la primera infancia.



Fue Juan Esquirol en 1838 el primero que proporciond la descripcion
probable de un nifio con sindrome de Down. Poco después, en 1846,
Eduardo Segun describié a un paciente con rasgos que sugerian el
sindrome, entidad que denomind “imbecilidad furfuracea”. En 1866
Duncan observé a una muchacha “con una pequefia cabeza redonda,
ojos achinados, que protruia una gran lengua y pronunciaba soélo
unas pocas palabras”. Aquel mismo afio, John Langdon Down
publicé un articulo en el que describia algunas de las caracteristicas
del sindrome que hoy lleva su nombre. Down indicé: “El pelo no es
negro como el de los mongoles verdaderos, sino de un color oscuro,
lacio y escaso. El rostro es aplastado y ancho. Los ojos son oblicuos
y la nariz, pequefia. Estos nifios tienen un poderoso don de

imitacion”.

A Down hay que atribuirle el mérito de describir algunos de los rasgos
clasicos de esta entidad, y, por tanto, de distinguir a estos nifios de
otros que también presentan retraso mental, especialmente los
afectados con cretinismo (una malformacion tiroidea congénita). Por
ello, la gran contribucion de Down consistié en el reconocimiento de
las caracteristicas fisicas y su descripcion de este estado como una

entidad independiente y precisa.

Al igual que muchos otros cientificos contemporaneos de la mitad del
siglo XIX, Down se vio influido, sin duda, por el libro de Darwin, El
Origen de las Especies. De acuerdo con la teoria de la evoluciéon de
Darwin, Down crey6é que el estado o entidad que hoy llamamos
sindrome de Down era un retroceso hacia un tipo racial primitivo. Al
reconocer un cierto aspecto oriental en los nifios afectados. Down

acufo el término “mongolismo” y, de forma poco apropiada, bautizé



esa situacion con el nombre de “idiocia mongdlica”. Hoy dia se sabe
que las implicaciones raciales son incorrectas. Por esta razén, vy
también por la connotacion étnica negativa de los términos mongol,
mongolico y mongolismo deben evitarse dichas denominaciones de
modo tajante. Segun algunos autores, el uso de esa terminologia
podria comprometer la posibilidad de aceptacion social de estos
ninos, el derecho a que se les asigne un puesto educativo y se les
dote de recursos, Yy la implantacion de una politica de amplios
horizontes que ofrezca buenas oportunidades. Y lo que es mas
importante, calificar de imbécil mongdlico a un nifio que tiene
sindrome de Down no es sélo un insulto degradante para el nifio,
sino también una descripcién incorrecta de la persona que, aunque
tiene una minusvalia mental, es ante todo un ser humano capaz de

aprender y comportarse como es debido en sociedad.

A partir de 1866 no se publicaron mas informes sobre el sindrome de
Down durante una década, hasta que Frasier y Mitchell, en 1876,
describieron a enfermos con este problema, Illaméandoles “idiotas de
Kalmuck”. Mitchell prest6 atencion al hecho de la cortedad de la
cabeza (braquicefalia) y a la edad madura de las madres al dar a luz.
A Frasier y a Mitchell hay que agradecerles el primer informe
cientifico sobre el sindrome de Down, aportado en una reunién
mantenida en Edimburgo en 1875 cuando Mitchell present6

observaciones sobre 62 personas que tenian sindrome de Down.

En 1877 William lIreland incluy6 en su libro Idiocy and Imbecility, a
los enfermos con sindrome de Down como un tipo especial. G.E.
Shuttleworth declaré en 1886 que estos nifios estaban “sin acabar” y

que “su aspecto peculiar era, en realidad, el de una fase de la vida



fetal”. Durante las postrimerias del siglo XIX los cientificos
observaron también una frecuencia mayor de cardiopatias congénitas
en personas con sindrome de Down. En 1896 Smith describio la
mano de una persona con sindrome de Down e hizo notar la

curvatura del menique.

A comienzos de este siglo se publicaron muchos informes médicos en
los que se describian detalles complementarios sobre hallazgos
anormales en personas con sindrome de Down, Yy se discutian las
diversas causas posibles. EIl progreso realizado en el método de
visualizacion de cromosomas a mediados de la década de los
cincuenta permitié realizar estudios mas exactos sobre los
cromosomas humanos, que llevaron a Lejeune a descubrir, hace ya
mas de 30 afios, que los nifios con sindrome de Down tienen un

cromosoma extra del par 21.

Por esto, durante las ultimas décadas se ha aprendido mucho sobre
la anomalia cromosdmica, los problemas genéticos, las alteraciones
bioquimicas y los diversos problemas médicos relacionados con el
sindrome de Down. Aunque han ido aclarandose muchos de los
misterios que lo rodean, todavia quedan muchas preguntas por
responder gue exigen nuevas investigaciones capaces de

proporcionarnos una mejor comprension de esta anomalia.

1.2 CAUSAS

Cuando nace un nifio con sindrome de Down, los padres suelen

preguntarse: “¢;Cémo ha podido ocurrir? ¢Qué hemos hecho? ¢Por

qué ha sucedido?” Muchos padres se han hecho repetidas veces estas



preguntas y otras semejantes, pero todavia no se han encontrado

respuestas satisfactorias.

Desde que se describid por vez primera el sindrome de Down, hace
mas de un siglo, los cientificos han buscado respuestas y han
propuesto muchas teorias para identificar sus causas, habiendo
aportado tanto observaciones atinadas como conceptos erréneos. A
comienzos del presente siglo algunos médicos pensaron que ese
estado era el resultado de alguna influencia ambiental que actuaria
durante que se presentaba la malformacion corporal del nifio con
sindrome de Down tenia que darse al comienzo del embarazo. Otros,
mas acertadamente, creyeron que la causa tenia que ser genética. Se
hicieron conjeturas inadmisibles, basandose en informes poco
convincentes, en especulaciones y concepciones equivocadas; asi,
por ejemplo, se propuso como causa del sindrome de Down el
alcoholismo, la sifilis, la tuberculosis, o la regresion a una forma
humana primitiva. Podrian mencionarse también aqui muchas otras
falsas hipoétesis, pero la mayoria de ellas carecia de una base
cientifica solida y hoy dia parecen absurdas, dado el estado actual de

nuestros conocimientos.

A principios de la década de los treinta algunos médicos sospecharon
que el sindrome de Down podria ser debido a un problema
cromosomico®. Sin embargo, en aquella época las técnicas de
examen de los cromosomas no estaban lo suficientemente avanzadas

como para poder demostrar esta teoria. Cuando en 1956 se dispuso

* Los aomosomas son unas estructuras diminutas en forma de bastoncillos que
transportan los genes: se encuentran dentro del nucleo de cada célula y solo se
pueden identificar durante una fase determinada de la divisién de la célula
mediante examen microscopico.



de nuevos métodos de laboratorio que permitieron a los cientificos
visualizar y estudiar los cromosomas, se encontré que en cada célula
humana normal habia 46 cromosomas y no 48 como hasta entonces

se habia creido.

Tres afios mas tarde, en 1959, Lejeune describio que el nifio con
sindrome de Down tenia un pequefio cromosoma de mas. En los
estudios realizados con esos nifios, observo la existencia de 47
cromosomas en cada célula, en lugar de los 46 normales, y, en vez
de los dos cromosomas numero 21 normales, encontrd tres
cromosomas numero 21 en cada célula, lo que dio origen al término
trisomia 21. posteriormente, los especialistas en genética detectaron
que existian ademas otros problemas cromosémicos en los nifios con

sindrome de Down, a saber, la translocacién y el mosaicismo.

Quizd sirva de ayuda una explicacion mas detallada de estas
anormalidades cromosdmicas. Existen normalmente 46 cromosomas
en cada célula. Estos cromosomas se colocan, por lo general, por
pares segun su tamanfo. Existen 22 pares de cromosomas
“regulares” (autosomas) y dos cromosomas sexuales, que son XX en
la mujer y XY en el valor, con lo que se llega a los 46 cromosomas de

cada célula normal.

La mitad de los cromosomas de cada individuo proviene del padre y la
otra mitad, de la madre. Las células embrionarias (0 sea, los
espermatozoides y los 6vulos) soélo tienen la mitad del nUmero de
cromosomas que se encuentran en las demas células del cuerpo. De
aqui que existan 23 cromosomas en el évulo y en los espermatozoides.

En circunstancias normales, cuando el espermatozoide y el évulo se



unen en el momento de la concepcion, habra un total de 46
cromosomas en la primera célula. Ordinariamente, esta célula

comenzarda a dividirse y asi seguira haciéndolo.

No obstante, si una célula embrionaria, 6vulo o espermatozoide,
tiene un cromosoma adicional (0 sea, 24 cromosomas) Yy la otra célula
embrionaria tiene 23 cromosomas, esto originara en el momento de la
concepcidon una nueva célula con 47 cromosomas. Y si el cromosoma
extra es un cromosoma numero 21, el individuo, si no se malogra
nacera con el sindrome de Down. La célula original que tiene 47
cromosomas comienza a dividirse hasta convertirse en dos copias
exactas de si misma, de forma que cada célula hija tiene un juego
idéntico de 47 cromosomas. EI proceso de division de la célula
continda, pues, de esta forma. Mas tarde, después del parto, las
células sanguineas del nifio, asi como las del resto del cuerpo,
contendran 47 cromosomas, lo que indica la existencia de la trisomia
21.

Como ya se observé previamente en este libro, las madres se sienten
a veces culpables de que algo que pudieran haber hecho durante la
gestacion sea la causa de que el nifio nazca con el sindrome de Down.
Sin embargo, puesto que, como se acaba de explicar, el cromosoma
nuamero 21 extra ya se encuentra generalmente en el espermatozoide
0 en los 6vulos antes de la concepcion, la anomalia nunca sera culpa
de la madre ni tendra relacién con lo que hizo o dejo de hacer durante

el embarazo.

A menudo surge esta pregunta: “;Cémo llega a las células el

cromosoma extra?” La division defectuosa de las células puede

10



ocurrir en uno de estos tres lugares: en el espermatozoide, en el
ovulo o durante la primera division celular después de la fertilizacion,
siendo esta ultima posibilidad la menos corriente. Se ha calculado
que en el 20-30% de los casos el cromosoma numero 21 extra es el
resultado de la division defectuosa de una célula en el
espermatozoide (es decir, que el cromosoma extra proviene del padre)

y que en el 70-80% de los casos proviene de la madre.

Se piensa que el mecanismo de la division defectuosa de la célula es
el mismo en los tres casos. Los dos cromosomas namero 21 parecen
algo “pegados” y no se separan correctamente. Este proceso de
separacion defectuosa se llama “no disyuncion”, porque los dos
cromosomas no se separan como deberian hacerlo durante la divisiéon
normal de la célula. Aproximadamente el 95% de los nifios con
sindrome de Down tiene este tipo de anomalia aomosémica, la
llamada anteriormente trisomia 21. Los padres deben saber que
cuando tienen un hijo con la trisomia 21, la probabilidad de que un

futuro hijo nazca con sindrome de Down es de cerca de 1 entre 100.

En el otro 3.4% de los nifios con sindrome de Down existe otro
problema cromosomico algo diferente, llamado translocacién. En los
nifos con este problema, donde el ndmero total de cromosomas de
las células asciende a 46, el cromosoma numero 21 extra va unido a

otro cromosoma nhumero 21 en cada célula.

La diferencia en este caso estriba en que el tercer cromosoma ndmero
21 no estd “libre”, sino unido o translocado a otro cromosoma,
generalmente un ndmero 14, un 21 o un 22; sin embargo, el

cromosoma numero 21 extra o parte de él podria estar también unido

11



a otros cromosomas. El cromosoma numero 21 extra se ve trasladado

a un cromosoma numero 14.

Es importante averiguar si el sindrome de Down de un nifio es de este
tipo, ya que en aproximadamente un tercio de estos nifios uno de los
padres es “portador”. Aunque este padre sea perfectamente normal
bajo el punto de vista fisico y mental y tenga una cantidad normal de
material genético, este individuo tiene todavia dos cromosomas
unidos, de forma que el nUmero total de cromosomas sera 45 en lugar
de 46. A esta persona se la conoce como portador equilibrado o
portador de “translocacion”. Aunque los cromosomas unidos en el
portador de translocacion no alteran el funcionamiento normal de los
genes ni provocan anormalidad alguna, hay un riesgo creciente de
que el portador tenga mas hijos con sindrome de Down, por lo que

los padres necesitaran consejo genético.

El tercero, y menos frecuente tipo de problema cromosémico en nifios
con sindrome de Down, se llama mosaicismo. Esta variante suele
presentarse en el 1% de los nifios que tienen este sindrome. Se
piensa que el mosaicismo se debe a un error producido en una de las
primeras divisiones de las células. Después de nacer el nifio, se
encuentra por lo general algunas células con 47 cromosomas y otras
con 46. Esto da origen a un tipo de cuadro como un mosaico, por lo
que se denomina mosaicismo. Varios autores han descrito que
algunos nifios con mosaicismo tienen menos pronunciados los rasgos
propios del sindrome de Down y que su rendimiento intelectual,

como media, es superior al de los nifios con trisomia 21.
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Cualquiera que sea su tipo, trisomia 21, translocacion o
mosaicismo, siempre es el cromosoma numero 21 el responsable de
los rasgos fisicos caracteristicos y del rendimiento intelectual
limitado que se observa en la gran mayoria de nifios con sindrome de
Down. Sin embargo, no se sabe de qué forma los genes de este
cromosoma extra alteran el desarrollo del feto hasta provocar esas

caracteristicas fisicas y el efecto nocivo sobre la funcién cerebral.

Durante los ultimos afios hemos llegado a saber que no es la totalidad
del cromosoma 21 extra la responsable de los problemas que
observamos en los nifios con sindrome de Down, sino solamente un
pequefio segmento del brazo largo de este cromosoma. Se han
identificado ya muchos genes situados en este sector del cromosoma
numero 21. actualmente, numerosos investigadores estan dedicados
al estudio de los genes ubicados en este segmento del cromosoma 21
para tratar de descubrir los mecanismos que tienen que ver con esta

malformacion.

Durante los udltimos 30 afios se han propuesto nuevas teorias que
ayuden a determinar las causas del sindrome de Down. Algunos
investigadores han sugerido que la exposicion a los rayos X, la
administracion de ciertos farmacos, los problemas hormonales o
inmunolégicos y algunas infecciones viricas podrian producir el
sindrome de Down. Aunque es tedricamente posible que estas
circunstancias originaran anomalias cromosomicas, no hay ninguna
seguridad de que cualquiera de estas situaciones haya sido
directamente responsable de que un nifio presente el sindrome de

Down.
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Hay un factor, sin embargo, que ha sido bien conocido desde hace
tiempo, y es que la aparicion del sindrome de Down esta relacionada
con la edad de la madre (es decir, a mayor edad de la madre, mayor
es el riesgo de tener un nifio con sindrome de Down. De ahi que los
médicos y los asesores en genética recomiendan, por lo general, que
las madres mayores de 35 afios, se sometan a una prueba de

diagnostico prenatal para determinar si el feto esta afectado.

Existen diversas investigaciones que han tratado de explicar las
causas por las que se produce esa alteraciéon de la divisién celular,
origen del sindrome de Down, pero hasta ahora no han
proporcionado mucha informacién nueva a este respecto. Por el
momento, no sabemos qué es lo que hace que las células se dividan
de forma incorrecta, ni por qué los cromosomas no se separan de
manera adecuada. Es de esperar que la investigacion futura arroje

nueva luz sobre estos factores desconocidos.

1.3 CARACTERISTICAS FISICAS

El aspecto fisico y las funciones de todo ser humano vienen
primordialmente determinados por los genes. De la misma manera,
las caracteristicas fisicas de los nifios con sindrome de Down estan
configuradas bajo la influencia de su material genético. Dado que los
hijos heredan los genes de su padre y de su madre, de alguna forma
se pareceradn a ellos en aspectos como la complexiéon corporal, el
color de los ojos y del cabello y las formas o patrones de su desarrollo
(aungque esto ultimo ira mas despacio). Sin embargo, a causa del
material genético adicional que aporta su cromosoma 21 extra, los

nifos con sindrome de Down también tienen rasgos corporales que
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les hacen parecer distintos de sus padres, hermanos o nifios sin
minusvalias. Puesto que este cromosoma 21 extra se encuentra en
las células de todo nifio con sindrome de Down, incluye en la
conformacion corporal de todos esos nifios de una manera similar.
De ahi que los nifios con sindrome de Down tengan muchos rasgos

fisicos comunes y que de alguna forma se parezcan unos a otros.

Los genes procedentes del cromosoma numero 21 adicional son los
responsables de las alteraciones del desarrollo de algunas partes del
cuerpo durante las etapas mas iniciales de la vida de un nifio no
nacido (el embrion). Sin embargo, no sabemos cOmMo ocurren esos
cambios o de qué forma interfieren los genes del cromosoma extra
sobre las secuencias normales del desarrollo. Ademas, no podemos
explicar la razén por la que unos niflos con sindrome de Down
muestran ciertas caracteristicas, 0 enfermedades, mientras que
otros con el cromosoma extra no lo hacen. Por ejemplo, no sabemos
por qué el 40% de los nifios con el sindrome tienen anomalias
cardiacas congénitas, mientras el 60% restante no las presentan.
Para responder a estas preguntas queda mucho trabajo por hacer:
trabajo que, esperemos, ayudara a aclarar los mecanismos del

crecimiento del organismo en su desarrollo inicial.

En los parrafos siguientes se describen las caracteristicas fisicas del
nifo con sindrome de Down. Aunque algunas de ellas se presentan
con mucha frecuencia y se consideran tipicas de este sindrome, se h
a de insistir en que suelen ser sélo hallazgos de poca importanciay no
interfieren en el funcionamiento del nifio ni le hacen parecer menos
atractivo. Los rasgos fisicos del nifio con sindrome de Down son

importantes para el médico por motivos diagndésticos. Sin embargo,
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hay que subrayar que en estos nifilos es mas lo que les hace parecerse

al promedio de nifios de su comunidad que lo que les diferencia.

La cabeza del nifio es algo méas pequefa si se la compara con la de los
nifos normales. Su parte posterior esta ligeramente achatada
(braquicefalia) en la mayoria de ellos, lo que da a la cabeza una
apariencia redonda. Las zonas blandas del craneo (fontanelas) son
frecuentemente mas amplias y tardan mas en cerrarse. En la linea
media, donde confluyen los huesos del craneo (linea de sutura), hay
frecuenteme nte una zona blanda adicional (falsa fontanela). Algunos
nifnos presentan areas en que falta cabello (alopecia areata) y en

raras ocasiones éste esta ausente por completo (alopecia totalis).

El rostro del bebé con sindrome de Down muestra un contorno un
tanto plano, debido principalmente al menor desarrollo de los huesos
faciales y a que la nariz es pequefia. Generalmente, el puente nasal
esta un tanto deprimido. En muchos nifios los conductos nasales son

estrechos.

Los ojos suelen tener una forma normal. Los parpados son estrechos
y ligeramente rasgados. En muchos bebés puede verse un pliegue de
piel (pliegue epicantico) en los angulos intertores de los ojos. La
periferia del Iris presenta a menudo unas manchitas blancas

(manchas de Brushfield).

Las orejas son a veces pequefas y su borde superior (hélix) se
encuentra con frecuencia plegado. La estructura de la oreja se
encuentra algunas veces alterada. Los conductos auditivos son

estrechos.
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La boca del nifio es pequefia. Algunos mantienen la boca abierta y la
lengua puede sobresalir ligeramente. A medida que el nifio crece, la

lengua puede irse arrugando.

Durante el invierno los labios suelen agrietarse. EIl techo de la boca
(paladar) es mas estrecho que el de un nifio “normal”. Por lo general
suele retrasarse la erupcién de los dientes de nifio. A veces fallan uno
0 mas dientes, y algunos pueden tener una forma algo distinta. Las
mandibulas son pequefias, lo que a veces hace que los dientes
permanentes se superpongan. Se observa que la caida de dientes en

estos nifios es menos frecuente que en los nifios “normales”.

El cuello puede parecer algo mas ancho y fuerte. En el recién nacido
se observan a menudo unos pliegues epiteliales blandos a ambos
lados de la cara posterior del cuello, gue se hacen menos

prominentes o pueden desaparecer a medida que el niiio crece.

En algunas ocasiones el pecho tiene una forma peculiar; el nifo
puede presentar un esterndn con depresion (pecho en embudo) o el
esternon puede sobresalir (pecho en quilla). En el nifio con dilatacién
de corazéon debida a una anomalia congénita, el pecho puede

aparecer mas lleno en el lado del corazén.

Como ya se ha dicho anteriormente, alrededor del 40% de los nifos
con sindrome de Down presentan anomalias en el corazon. Si su hijo
las tiene, puede que oiga decir a su médico que tiene un ruido
cardiaco. Esto puede deberse a que la sangre fluye a través de un
orificio entre las camaras, o a que algunas valvulas funcionan

defectuosamente, 0 a que alguno de los grandes vasos presenta
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cierta estrechez. En contraste con los ruidos que se oyen en los nifios
con anomalias congénitas importantes del corazon, los soplos cortos
y bajos se escuchan algunas veces durante el reconocimiento de nifios
con corazones normales. Estos soplos menos importantes o
funcionales no indican, generalmente, la existencia de un problema

cardiaco.

Los pulmones no suelen ser anormales. SoOlo unos pocos bebés
pueden tener pulmones subdesarrollados (hipoplasicos). Algunos
nifnos, sobre todo los que tienen una cardiopatia asociada, presentan
un aumento de la presion arterial en los vasos pulmonares que, a
veces, produce neumonia. Este tipo de infeccion puede controlarse

con un tratamiento médico adecuado.

El abdomen no muestra ordinariamente anormalidad alguna. Los
musculos abdominales de los bebés son a veces débiles y el abdomen
puede presentar un aspecto abultado. La linea media del abdomen
sobresale a veces un poco debido al débil desarrollo muscular de esa
zona. Mas del 90% de estos nifios presentan un pequefio desgarro en
el ombligo (hernia umbilical), gue generalmente no requiere
intervencion quirdrgica ni causa dificultades mas adelante. Este tipo
de hernias se suele cerrar espontdneamente a medida que el nifio
crece. Los organos interiores como el higado, el bazo o los rifiones

suelen ser normales.
Los Organos genitales de los nifios y las nifias no se encuentran

afectados en la mayoria de los casos. A veces pueden ser algo mas

pequefos. En ocasiones los testiculos no se encuentran en el escrito
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durante los primeros afnos de vida, pero pueden estar en la zona de la

ingle o dentro del abdomen.

Las extremidades tienen, por lo general, un aspecto normal. En
muchos nifios con sindrome de Down las manos y los pies tienden a
ser pequefos y regordetes. Los dedos pueden ser algo cortos y el
mefique esta a menudo ligeramente curvado hacia adentro. En
cerca del 50% de estos nifios puede observarse un solo pliegue a
través de la palma de una mano o de ambas. Las huellas dactilares
(dermatoglifos) son también distintas de las de los demas nifios y han
servido, en el pasado, para identificar a nifios con el sindrome de

Down.

Los dedos de los pies suelen ser cortos. La mayoria de ellos
presentan una amplia separacion entre el primero y segundo dedos,
con un pliegue que va entre ellos en la planta del pie. Muchos tienen
pies planos debido a la laxitud de los tendones. En algunos casos el
ortopeda puede aconsejar que el nifio lleve un calzado corrector pero
en otros no sera necesario. A causa de la laxitud general de los
ligamentos, el nifio tiene una gran “elasticidad”. Ordinariamente,
esto no producira problema alguno, excepto cuando una
articulacion se salga de su sitio (subluxacién o dislocacion), como a
veces ocurre con la rotula (patella) o la cadera. A menudo las
dislocaciones requieren correccidon quirdrgica. Muchos de estos
nifnos presentan un tono muscular bajo, menor fuerza muscular y
limitaciones de su coordinacién muscular. Sin embargo, el tonoy la
fuerza muscular mejoran considerablemente a medida que los nifios

van creciendo.
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La piel es generalmente suave y puede tener una apariencia moteada
durante la infancia y la primera nifiez. En invierno la piel suele
secarse y la cara y las manos se agrietan mas facilmente que las de
los demas nifios. En los nifios mayores y en los adultos la piel puede

sentirse mas aspera.

Es preciso insistir de nuevo en que no todos los nifios con sindrome
de Down muestran las caracteristicas que hemos descrito. Por otra
parte, algunas de ellas sobresalen mas en unos nifios que en otros.
Por eso, aunque los nifios con sindrome de Down pueden ser
reconocidos a causa de su parecido fisico, no todos parecen iguales.

y hay que decir, ademas, que algunos rasgos cambian con el tiempo.

Como ya se indicé antes, la mayoria de las caracteristicas fisicas
aqui descritas no repercuten sobre la salud y el desarrollo del nifio.
Por ejemplo, la curvatura del dedo menique no limita la funcion
manual, ni la rasgadura de los parpados hace disminuir su vision.
Sin embargo, otros defectos como la cardiopatia congénita grave o la
obstruccién intestinal son serios y requieren una atencién médica
inmediata. Muchos de los rasgos fisicos que aqui se describen se
encuentran también en otros nifios con minusvalia y, de vez en
cuando, en los “normales”. También se presentan otros problemas
congénitos raros en los nifios con sindrome de Down. No se detallan
en esta obra, pero aparecen ampliamente documentados en la
literatura médica. Es de extraordinaria importancia que el médico no
exagere ni insista en las caracteristicas fisicas del nifio con sindrome
de Down, sino que lo presente como un ser humano que necesita

atencion y amor.
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1.4 ¢QUE ES EL SINDROME DE DOWN?

El nifio o nifia con Sindrome de Down, llamado a ve ces “mongoloide”,
es un deficiente mental v, en cuanto tal, tiene las mismas

caracteristicas de cualquier otro débil mental.

Para comprender la explicacion genética del sindrome de Down, hay
que conocer el mecanismo general de reproduccién el cual es asi: el
ovulo femenino contiene 23 cromosomas; ellos a su vez contienen
genes, todas las peculiaridades fisicas, el color de su pelo, de sus
0jos, etc. de igual manera cada espermatozoide masculino contiene 23
cromosomas. La concepcién se lleva a cabo cuando el esperma se
junta con el oOvulo, entonces el 6vulo fecundado contiene 46
cromosomas. Este es el numero normal de cromosomas en el ser

humano.

¢Por qué el o6vulo y el espermatozoide reciben solamente 23
cromosomas? En los testiculos y en los ovarios tiene lugar un
proceso, llamado meiosis o reduccién. En él se reducen de 46 a 23 el
numero de cromosomas. De esta forma, cuando se realiza la
fecundacion, se restablece el numero de los 46 cromosomas. A
veces, este proceso de meiosis no se produce de manera normal vy,
como resultado, puede que el 6vulo o el espermatozoide contengan
un cromosoma de mas o de menos. Si el 6vulo o el espermatozoide
cuentan con un cromosoma demas, un total de 24, el 6vulo
fecundado contara con 47 cromosomas. Este es el caso del Sindrome

de Down.
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La presencia de este cromosoma excedente disturba de alguna
manera el desarrollo normal y origina las caracteristicas fisicas del
Sindrome de Down y los demdas rasgos asociados a él, entre los que se

cuenta la deficiencia mental.

Aproximadamente el 95 por 100 de los nifios y nifias con Sindrome de
Down tienen un cromosoma extra, es decir, 47 en total. ElI 5 por
100 restantes presenta también disposiciones complejas de los
cromosomas. Una de ellas es conocida por el nombre de
“translocacion”. En esta forma el Sindrome de Down se dan, de
hecho, 47 cromosomas, pero el que se hace el numero extra se
encuentra adherido a uno de los restantes; de ahi que se produzca la

impresion de que existen Unicamente 46.

Los padres y madres de familia haran bien en someterse a una
revision genética; les ayudara a comprender las razones bioldgicas
causantes de esta anomalia y a determinar el riesgo que puede existir.
En el cuarto mes del embarazo, puede practicarse un procedimiento
nuevo, llamado “amniocentesis” con el cual se detectan los
cromosomas del feto si su numero es anormal, los conyuges pueden

optar, silo desean por el aborto terapéutico.

1.5 ASPECTOS CLINICOS

1.5.1 La deficiencia mental

Unos principios elementales. Con todo lo expuesto anteriormente
hasta aqui estamos en condiciones de comprender lo que sucede en el

cerebro de una persona con sindrome de Down. Creo no equivocarme
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si afirmo que la razon por la que se nos estrujo el corazon cuando nos
dieron la noticia de que nuestro hijo nacia con el sindrome de Down,
fue el pensar que iba a desarrollar deficiencia mental; no pensamos
en otras alteraciones. Y es que en efecto, la deficiencia mental es una
constante de esta enfermedad; sera de mayor o menor intensidad,

pero nunca falta. ¢Por qué?

Esta discapacidad es consecuencia de la disgenesia que he descrito
mas arriba, circunscrita en este caso al cerebro. Pero el cerebro no es
un organo cualquiera que posea unas células igualitas, pegadas unas
a otras. El cerebro es el 6rgano de estructura méas compleja de todo el
organismo. Posee un tipo de célula fundamental, la neurona, aparte
de otras complementarias. Pero las neuronas son tan diferentes entre
si y, sobre todo, muestran tal disparidad en su ubicaciéon, en su
actividad, en sus funciones y en su capacidad de conectarse unas con
otras, que solamente se entiende la formacion del cerebro (su
organogénesis) si aceptamos la existencia de unos mecanismos
delicadisimos y armoniosos que regulan la formacion de las células,
su migraciéon y su ulterior diferenciacion. Es por ello imposible que
exista un solo cromosoma humano cuyos genes no intervengan en el
mantenimiento de ese desarrollo armonico del cerebro. Por eso, la
ausencia de uno de ellos® o la presencia de uno de mas, con el
consiguiente desequilibrio que genera al que me he referido
anteriormente, siempre redunda en una alteracion del desarrollo del
cerebro y en la consiguiente apariciéon de la discapacidad mental. La

trisomia del par 21 o sindrome de Down no escapa a esta ley.

* Hay enfermedades que a diferencia del sindrome de Down, se caracteriza por
carecer de un cromosoma.
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Conviene, antes de seguir adelante, que apliqguemos a las alteraciones
del desarrollo del cerebro los misinos principios que antes hemos
enunciado. Primero, la intensidad de la alteracion cerebral no guarda
relacion con la alteracién en otros 6rganos o tejidos; es decir, una
persona puede tener unos rasgos faciales acusadisimos, o una
malformacion congénita grave, y sin embargo el dafio cerebral ha
podido ser menor. Segundo, en la disgenesia cerebral no sélo influye
el cromosoma 21 extra, sino el juego de fuerzas y relaciones que se
haya establecido entre los genes de ese cromosoma y los de los demas

cromosomas, que dependen de la herencia de los padres.

A estos dos principios he de anadir algunos mas, que me parecen
trascendentales y cuya importancia deriva de la peculiarisima funcion
que desempefa el cerebro: el aprendizaje y el raciocinio. En primer
lugar, si la herencia juega un papel evidente, ninguna funcién del
organismo se encuentra tan sometida a la influencia del ambiente, es
decir, de la educacién, como la funcién intelectual. Por tanto, una
buena base genética con una escasa formacion o ambiente para poco
sirve; una base genética alterada con una formacion enriquecedora y
constante, consigue superarse. En segundo lugar, y como
consecuencia de lo anterior, nadie estd en condiciones de poder
afirmar, ni en el momento del nacimiento ni meses después, hasta
dénde podréa avanzar y llegar una persona con sindrome de Down. El
esfuerzo personal que la familia, bien dirigida por los profesionales,
ha de poner debe ser constante y esencialmente optimista. Si de
entrada aceptamos que uno de nuestros hijos no podra llegar a hacer
esto o lo otro (sin perder realismo, claro estd), jamas intentaremos
conseguirlo y nuestro hijo no lo conseguird. Mas adelante, una vez

que haya explicado algunas de las alteraciones mas caracteristicas del
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sindrome de Down, estableceré otros principios qué puedan ser de

gran interés préactico.

La estructura cerebral y sus alteraciones. He sefialado anteriormente
que todas las células de nuestro organismo estan de algun modo
comunicadas entre si, con el fin de que el crecimiento y funcién de
nuestro organismo sean homogéneos y armonicos. Pero hay un
sistema dentro de nuestro cuerpo cuya funcion esencial es la de
recibir informacion y emitirla. Es el sistema nervioso. Gracias a él
mantenemos relacion con el ambiente exterior, es decir, percibimos la
vida que nos circunda; gracias a él recibimos constantes sefales de
nuestro propio mundo interno; y gracias a él respondemos a esas
sefales, las externas y las internas, para entrar en contacto con
nuestro ambiente. Pero ademas, como seres dotados de unas
cualidades de las que carece cualquier otro organismo vivo, gracias a
nuestro peculiar sistema nervioso somos capaces de "manipular” la
informacién que recibimos, hacerla consciente, elaborarla vy
reelaborarla, codificarla, y crear pensamiento: adquirimos conciencia
de nosotros mismos, dudamos o decidimos, tenemos capacidad de
innovar, de seguir la corriente o de ir contra corriente, de cerrarnos
en nuestra propia concha o de abrirnos a los demas... jRealmente, el

sistema nervioso sirve para algo!

No voy ahora a desarrollar una clase entera de psicofisiologia. Pero si
he enumerado esas funciones tan humanas es para que comprendan
hasta qué punto el sistema nervioso, y dentro de él de modo muy
especial el cerebro, es el elemento esencial de nuestra propia
naturaleza. Y como, cuando ese sistema se lesiona, empiezan a

deteriorarse muchas de las funciones a las que sirve. Pues bien, la
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célula clave del sistema nervioso es la neurona: una célula que,
gracias a su estructura y funcion, esta especialmente capacitada para
poder recibir simultineamente una gran cantidad de informacion,
codificarla, interpretarla, elaborarla y, a su vez, transmitirla en

fracciones de segundo.

Sin entrar en excesivos detalles, quiero recordarles que una neurona
consta, esencialmente: a) un cuerpo que llamamos soma, dentro del
cual se encuentra el nudcleo que es el elemento que guarda los
cromosomas y los genes; b) de una arborizacion que se extiende y
expande en abundantes ramificaciones, y se llaman dendritas; y c) de
una prolongacién, corta o larga segun el tipo de neurona, que
también se bifurca, y se llama axon o cilindroeje. EI soma y las
dendritas son las zonas de la neurona dispuestas para recibir
informacidén preveniente de otras neuronas, mientras que el axén es el
elemento encargado de transmitir la informacién a otras neuronas. El
soma y las dendritas de una sola neurona reciben cientos e incluso
miles de terminaciones axonicas provenientes de otras neuronas; a su
vez, esa neurona a través de sus propias ramificaciones axdnicas

puede conectar con cientos de otras neuronas.

Esta conexibn o contacto entre una neurona y otra no significa
"fusion” entre neuronas; por el contrario, cada una mantiene su
identidad, del mismo modo que cuando mi dedo toca un objeto no se
funde con él, sino que el dedo y el objeto mantienen su identidad.
Ahora bien, el sitio o punto de contacto entre la terminacion axoénica
de una neurona y el sitio de recepcion de la otra (en el soma o en las
dendritas) conforma una estructura muy especial y critica en el

funcionamiento del sistema nervioso, que llamamos sinapsis. Cuando
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esta sinapsis tiene lugar en una rama dendritica, con frecuencia esta
rama ha desarrollado una especie de pequefas protrusiones que se
denominan espinas, y son las que reciben la influencia de la

terminacion axonica.

La comunicacion, pues, entre una neurona y otra se realiza a traves
de la sinapsis. ¢(Como se lleva a cabo esta comunicacion? Se ejecuta
mediante la emision de unas particulas quimicas por parte de la
neurona emisora a nivel de la terminacion axoénica; estas particulas
se denominan neurotransmisores, y tienen la virtud de actuar sobre
otras particulas situadas en el aparato dendritico de la neurona
receptora, por lo que se llaman particulas o moléculas receptoras. Es
decir, el neurotransmisor se convierte en mensajero. La naturaleza
quimica de estos mensajeros es muy variada; segun sea esta
naturaleza asi sera el tipo de mensaje que lleve, y asi sera también la
naturaleza de la respuesta. Puesto que, como antes hemos dicho, una
neurona recibe numerosos terminales axénicos que forman elementos
sinapticos, y cada uno de ellos puede contener un neurotransmisor
distinto, eso significa que una neurona estd recibiendo
constantemente informacion de naturaleza vanada una podra servir
para que origine una determinada respuesta, otra para reforzar esa
respuesta, otra para influir en un sentido y otro. De este modo, la
neurona recibe la informacion y la integra, dando origen a una
respuesta inmediata o diferida, instantdnea o repetida, etc. Asi se
pueden formar redes, o0 vias, o circuitos de duracion variable, que en

cieno modo constituyen la base de la memoria.

Pues bien, piensen que son millones y millones las neuronas que en

nuestro cerebro estan permanentemente intercambidndose
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informacion. Asi es como sentimos y percibimos los estimulos, como
respondemos a ellos, como elaboramos una decisiébn, como
manifestamos un sentimiento, como ejecutamos una operacion
aritmética, como comprendemos un pensamiento abstracto, como

expresamos un sentimiento de amor, o de ira, o de benevolencia...

Las neuronas, sin embargo, no constituyen un elemento estatico .y
granitico. Tienen un cierto grado de "plasticidad", lo que significa que
su estructura y su funcion son en parte moldeables. En primer lugar,
en el momento del nacimiento no estan desarrolladas plenamente: les
faltan muchas de sus arborizaciones y de los contactos sinapticos;
tanto las unas como los otros se van completando a lo largo de los
primeros meses de la vida, en parte de acuerdo con su propio
programa (de nuevo, nos encontramos con los genes dirigiendo la
operacion), y en parte de acuerdo con los estimulos que las neuronas
reciben. Un animalito privado de luz desde el nacimiento sufrira
atrofia en las arborizaciones de las neuronas situadas en la corteza
visual, es decir, en la zona cerebral necesaria para que haya vision.
En sentido contrario, tenemos que pensar que un ambiente rico en
estimulos facilita el pleno desarrollo neural. Pero no vayamos a creer
algo que, quiza, se ha venido filtrando sin querer: que el desarrollo
sigue una relacién lineal con el estimulo (a doble estimulo, doble
desarrollo neuronal!; a triple estimulo, triple desarrollo neuronal). Las
cosas no suceden asi de sencillas. Mas bien hemos de pensar que es
necesario un minimo estimulo para que el programa genético se
cumpla, y que este estimulo es tanto mas necesario cuanto mas
disminuidas se encuentren las posibilidades de expresion de dicho
programa, siempre y cuando las condiciones de desarrollo sean las

minimas necesarias.
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Las alteraciones en el sindrome de Down. En el sindrome de Down
apreciamos vanas alteraciones cerebrales que pueden explicar las
dificultades con que determinados grupos neuronales pueden
expresarse. Estas alteraciones, repetiré una vez mas, parecen deberse
tanto a problemas de desarrollo —disgenesia— como a la presencia de
factores toxicos que pueden lesionar la vida neuronal!. Como

consecuencia de ello, observamos:

a) Un descenso en determinados tipos de neuronas situadas en la
corteza cerebral, quiza las neuronas que mejor sirven para asociar e

integrar la informacion.

b) Una alteracién en la estructura y una disminucion en el niumero de
espinas dendriticas, que conforman parte del aparato receptor de la

neurona.

c) Una reduccion en el tamafo de ciertos nucleos cerebrales, y

concretamente del hipocampo.

d) Una disminucién en la presencia y actividad de algunos tipos de

neurotransmisores (las moléculas mensajeras antes definidas).

Parte de estas alteraciones se han podido apreciar en ciertas areas de
asociacion de la corteza cerebral y en el hipocampo; es decir, en zonas
del cerebro que tienen por funcion la de almacenar, recapitular,
integrar y cohesionar la informacién para, a partir de ahi, organizar la
memoria, la abstraccion, la deduccién. En consecuencia, las 6rdenes
que recibe ese cerebro son lentamente captadas, lentamente

procesadas, lentamente interpretadas, incompletamente elaboradas.
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Asi se explica la demora y lentitud en el desarrollo psicomotor, la
lentitud en el desarrollo de lenguaje y la dificultad de expresion
verbal, la morosidad en entender ciertas ordenes y la resistencia en
cambiar de tareas o en modificar una opcién ya tomada, la dificultad
para el pensamiento abstracto y para la elaboracion matematica, para
el aprendizaje de tareas complejas.

Se hace preciso, logicamente, analizar cuales son los puntos mas
débiles en una persona concreta para poder, en cambio, desarrollar
otras posibilidades. La intervencidon temprana trata, precisamente,
de compensar esas limitaciones, de aprovechar a tiempo la plasticidad
neuronal, de extraer al maximo lo que la realidad genética de ese
individuo permita. Si la informacion auditiva deja menos huella que la
visual, habra que aprovechar ésta; o viceversa; o habra que combinar
ambas. Esa labor ha de ser constante, paciente, creativa. La
respuesta sera variable en una misma persona: habré épocas en que
el avance sea rapido o tangible; otras, en cambio, mostraran un
estancamiento desesperante. Pero si se trabaja sin desanimo, siempre

habra avance.

La capacidad de aprender no cesa ni a los 15 ni a los 20 afnos. Y las
oportunidades se aprovechan mejor cuando se esta cerca, cuando se
esta conviviendo, cuando se observa con inteligencia, con picardia.
Los profesionales cumplen el gran papel de saber analizar, interpretar
y aconsejar. La aplicacion de las recetas, y hasta la responsabilidad
de adaptarlas, recae en los grandes protagonistas de la educacion de

las personas con sindrome de Down: quienes con ellas mas conviven.
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Preocupa, -logicamente, el hecho de que, ademas de que existan
alteraciones en la formacién del entramado cerebral, se sumen
elementos toxicos que a lo largo de la vida vayan acelerando el
desgaste neuronal. En este sentido, el reciente descubrimiento de que
en el cromosoma 21 existen genes relacionados con la aparicion de la
enfermedad de Alzheimer o demencia presenil, ha constituido un
motivo de preocupacion. No me es posible aqui exponer con detalle la
posible relacion entre ambas enfermedades, debiendo referir al lector
a otra publicacion. Debo indicar, sin embargo, que aungue la
existencia de esta relacion parece innegable, no es obligada. En
primer lugar, las alteraciones que se observan en el cerebro del adulto
con sindrome de Down no son idénticas a las del cerebro de la
enfermedad de Alzheimer; y en segundo lugar, el grado con que
aparecen estas alteraciones en el sindrome de Down es muy variable,
existiendo muchos adultos con sindrome de Down que no presentan

demencia presenil.

No debemos, sin embargo, infravalorar este tipo de evolucion
relacionada con la edad, porque ha de exigir de nosotros un motivo

mas de vigilancia y de prevision en la organizacion de servicios.

1.5.2 Problemas médicos. En épocas pasadas no se solia prestar
atencion meédica adecuada a la mayoria de las personas con sindrome
de Down. A menudo carecian de todo salvo de los servicios médicos
mas elementales. Raramente se les trataba como es debido
problemas tales como infecciones, cardiopatias congénitas,
alteraciones glandulares (endocrinas), pérdidas sensoriales vy
problemas del aparato locomotor. Tampoco existian frecuentemente

la intervencién temprana, los sistemas educativos especiales y los
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modernos servicios recreativos. Afortunadamente, en las dltimas
décadas se ha observado un gran avance tanto en el cuidado de la
salud como en la disponibilidad de servicios educativos al alcance de

todos los que tienen el sindrome de Down.

Es imposible describir exhaustivamente, dentro de los limites de este
capitulo, todos los posibles problemas médicos que pueden afectar a
estas personas (por otra parte, de facil acceso en la literatura
médica). He preferido describir, mas bien, los principales problemas
médicos con gue se encuentran, comenzando por algunas anomalias
congénitas observadas en el recién nacido que requieren una atencion
inmediata. Después trataré de los problemas clinicos que a menudo
se producen en personas con sindrome de Down durante la nifez,
como enfermedades infecciosas, aumento de la ingestion, problemas
dentarios, accesos convulsivos, apnea del suefio, disminuciones de
la vista y del oido, y problemas 6seos y tiroides. Finamente se
examinaran problemas 6seos y tiroideos. Finalmente, se examinaran
problemas relacionados con la salud mental que se observan durante

la adolescencia y en la edad adulta.

Como ya se mencioné en el capitulo anterior, las personas con
sindrome de Down difieren entre si tanto en lo referente a la presencia
de los problemas médicos como al grado de intensidad que estos
alcanzan. Muchos 6rganos dentro del cuerpo pueden verse afectados
de manera adversa, Yy las personas con sindrome de Down presentan
mas problemas médicos que los que no estan en esta situacion. Sin
embargo, la mayoria de los individuos que reciban unos cuidados
médicos y estomatoldgicos apropiados gozaran, por lo general, de

buena salud.
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1.5.2.1 Anomalias congénitas del recién nacido. En los recién
nacidos con sindrome de Down se observan diversas anomalias
congénitas, algunas de las cuales pueden poner la vida en peligro y
requerir un tratamiento inmediato, mientras que otras aparecen dias

0 semanas después del nacimiento del nifio.

Cataratas congénitas. Las cataratas congeénitas se observan en casi
el 3% de los recién nacidos con sindrome de Down. Como las
alteraciones de la catarata no permiten que la luz llegue a la parte
posterior del ojo (retina), es importante identificar enseguida a los
nifnos que nacen con ellas. Si la catarata no se opera al poco tiempo
de nacer, el nifo puede quedarse ciego. La extirpaciéon de la catarata
del ojo es una operacion generalmente sencilla si la realiza un buen
oftalmélogo pediatra. Posteriormente, se tendrd que asegurar la

vision adecuada con gafas o lentes de contacto.

Anomalias congénitas del tubo digestivo. En los recién nacidos
con sindrome de Down se han observado muchas anomalias
congénitas del tubo digestivo, llegandose a calcular que las padecen
hasta el 12% de estos nifios. Puede tratarse de una oclusion del
esofago (atresia esofagica), una comunicacion o fistula entre el
es6fago y la traquea, un estrechamiento de la salida del estémago
(estenosis pilorica), una obstruccion del intestino proximo al
estdbmago (atresia duodenal), la ausencia de determinados nervios en
algunas secciones del intestino (enfermedad de Hirschprung), la
carencia de orificio anal (ano imperforado), etc. La mayoria de estas
anomalias congénitas exigen una intervencidon quirdrgica inmediata
para permitir que los alimentos sélidos y liguidos sean absorbidos por

el intestino. Por supuesto, no debe privarse a ningdn nifio con
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sindrome de Down de cualquier tratamiento que remedie estas
situacionesy que, sin ninguna duda, se aplicarian a otro nifio que

Nno tuviera este problema cromosémico.

Cardiopatias congénitas. Como ya se ha indicado en otro capitulo,
se observan cardiopatias congénitas en aproximadamente el 40% de
los nifios con sindrome de Down. EI problema que se encuentra con
mas regularidad interesa la porcion central del corazén, donde
pueden presentarse orificios en las paredes de las cavidades y un
desarrollo anormal de las valvulas cardiacas. Esta situacion se
conoce generalmente como defecto del cojin endocéardico o canal
auriculoventricular. También pueden presentarse otras anomalias
congénitas, como el defecto del tabique ventricular, defecto del
tabique auricular, tetralogia de Fallot, etc. Es importante detectar
estos problemas muy al comienzo de la infancia, porque algunos
nifos que padecen cardiopatias congénitas graves pueden desarrollar
una insuficiencia cardiaca, no desarrollarse como es debido, y/o
desarrollar un aumento de la presion arterial en los vasos
pulmonares. Por tanto, al recién nacido con sindrome de Down debe
hacérsele un electrocardiograma y una radiografia de térax, y, sies
necesario, se debe practicar un ecocardiograma (se envian ondas
ultrasénicas al corazén y se registra el eco que producen, mostrando
asi los detalles anatémicos del corazén), asi como consultar con un

cardiodlogo infantil.

Si fuera necesario, se iniciara un tratamiento médico apropiado que
comprenda la administracion de ciertos medicamentos como la digital
y los diuréticos. Es importante que el defecto cardiaco se corrija

quirdargicamente lo antes posible, en el momento en que sea mejor



para la vida del nifo; este tipo de operacibn mejoraréa

sustancialmente su calidad de vida.

1.5.2.2 Problemas de la nifez

Infecciones. Algunos trabajos recogidos en la literatura médica
indican que los nifios con sindrome de Down sufren frecuentemente
infecciones respiratorias en los primeros afos de la vida, y que estas
infecciones se observan mas a menudo en nifios con cardiopatias
congénitas. Ademas, son frecuentes las infecciones de oido en los
jovenes. Algunos adolescentes sufren periédicamente infecciones de

la piel, principalmente en los muslos y en las nalgas.

Existen dudas sobre si estos nifios tienen la proteccion y la
resistencia adecuadas contra las infecciones. Aunque no presentan
serias deficiencias del sistema de inmunidad, existen algunas
modificaciones sutiles en los mecanismos de defensa de sus
organismos. Los investigadores han descrito que a menudo, estos
nifos tienen menos células sanguineas (concretamente linfocitos),
que desempefan un importante papel en la defensa general del
cuerpo. También se han demostrado algunas irregularidades de las
funciones de estas células (linfocitos By T) en los nifios con sindrome

de Down.

Problemas de nutricion. Durante la primera infancia han podido
observarse problemas de alimentacion y escaso aumento de peso en
nifos con sindrome de Down, principalmente en los que padecen

una cardiopatia congénita grave. Estos nifios pueden alimentarse
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pobremente y no medrar. Sin embargo, tan pronto como se corrige la

cardiopatia, comienzan a ganar el peso adecuado.

Muchos adolescentes y personas mayores con sindrome de Down
presentan obesidad. Esto se debe probablemente a una falta de
actividad fisica y a una sobrealimentacion. No obstante, algunos
jovenes con sindrome de Down han aumentado de peso manteniendo
una dieta caldrica normal. Es importante que, a partir de la nifiez,
los nifos mantengan una dieta adecuada para evitar el exceso de
peso. Lo mejor para todo tipo de nifios, incluidos los que tienen
sindrome de Down, es que mantengan habitos de comida apropiados,
dieta equilibrada, eviten alimentos de alto contenido cald6rico y

realicen con regularidad una actividad fisica.

Enfermedades de las encias. Aungue en los nifios con sindrome de
Down se observa retraso del brote de los dientes, anomalias en su
configuracion y, a veces, ausencia congénita o fusiéon entre ellos, el
problema dental mas preocupante tiene que ver con las encias
(enfermedad periodontal y gingivitis). Muchos trabajos describen el
aumento de la frecuencia de gingitivitis en personas que tienen este
trastorno cromosomico. Por tanto, es importante que estas personas
pasen reconocimientos dentales regulares, practiquen una higiene
dental adecuada, sean tratadas con fluoruro, mantengan buenos
habitos dietéticos y, si es necesario, se sometan al cuidado de una
dentista que, a su vez, les evitara la aparicion de las caries y de la

enfermedad periodontal.

Alteraciones de caracter convulsivo. Existen diversos tipos de

ataques en los nifios con sindrome de Down. En algunos trabajos se
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cita que hasta el 8% de los nifios con esta entidad sufre algun tipo de
ataque. En los bebés de 5 a 10 meses de edad se ha observado un
tipo especial de acceso, llamada espasmos infantiles. Esta forma de
convulsiéon es dificil de tratar eficazmente en nifios que no tienen
sindrome de Down. Sin embargo, a menudo es eficaz en los nifios
con sindrome de Down que presentan espasmos infantiles un
tratamiento especifico con modernos farmacos antiepilépticos.
Después de este tratamiento, los nifios suelen mostrar una notable
mejoria en su desarrollo. En algunos se observan, durante la nifiez y
la adolescencia, otros tipos de ataques (gran mal, crisis complejas,
etc.). Particularmente, las personas mayores pueden tener ataques
que estén relacionados con la enfermedad de Alzheimer. Es del todo
esencial reconocer las formas especificas de alteraciones convulsivas
en estas personas e iniciar enseguida un tratamiento con la

medicaciéon adecuada.

Apnea del suefio. Durante los ultimos afios han aparecido varios
trabajos sobre la apnea del suefio en personas con sindrome de
Down. Esta apnea es debida principalmente a la obstruccion de la
parte posterior de la garganta producida por grandes amigdalas y
vegetaciones. Los nifios que la padecen muestran una respiracion
ruidosa, roncan y presentan periodos cortos de suefio durante los
cuales no respiran. La apnea del suefio puede producir una
reduccion del contenido del oxigeno en la sangre, asi como
somnolencia y falta de atencién durante el dia. En algunos nifios en
los que esta alteracion estaba relacionada con grandes amigdalas y
vegetaciones y/u obesidad, se aprecio el desarrollo de un aumento de
la presion sanguinea en los vasos pulmonares y, posteriormente,

insuficiencia cardiaca. Los nifios a quienes se les ha diagnosticado
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apnea del suefo producida por obstruccion de las vias respiratorias

responden con éxito a la operaciéon de las amigdalas y los adenoides.

Problemas de la vista. Muchos nifios con sindrome de Down tienen
problemas de la vista. Se ha afirmado que hasta el 50% de estos
nifnos son cortos de vista (miopes) y otro 20% sufre hipermetropia.
Algunos bebés tienen los conductos lagrimales obstruidos. Muchos
ninos presentan estrabismo, sufren inflamacion de los bordes de los
parpados (blefaritis) y hacen a veces movimientos rapidos con los
ojos (nistagmo). Ademas de las cataratas congénitas ya mencionadas,
muchas personas con sindrome de Down pueden desarrollar
cataratas durante su vida adulta. Aproximadamente el 2-7% de los

individuos sufren una alteracion de la cérnea (Qqueratocono).

Puesto que estos nifios tienen a menudo problemas de la vista, deben
ser reconocidos regularmente por un oftalmdélogo infantil competente.
La normalidad de la vision es importante para todo nifio. Pero si el
nino sufre retraso mental, como ocurre en este caso, la deficiencia
adicional que menoscabe los 6rganos sensoriales pueden limitar adn
mas el funcionamiento general del nifio e impedirle participar en

importantes procesos de aprendizaje.

Deficiencias auditivas. Muchos nifios con sindrome de Down (del
60 al 80% sufren una deficiencia auditiva entre débil y moderada.
Esto puede deberse a un aumento de cera (cerumen) en el canal
auditivo, frecuentes infecciones de oido, acumulacion de liquido en
el oido medio y configuracion anormal de los huecesillos del oido
medio, que son los que normalmente transmiten el sonido desde el

timpano al oido interno. Algunas veces hay un problema de drenaje
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desde el oido medio a la garganta por congestion, infecciones de las
vias respiratorias superiores, grandes vegetaciones o0 pobre
funcionamiento de la trompa de Eustaquio (el conducto que conecta
el oido medio con la garganta). Debe practicarse a los nifios
reconocimientos auditivos rutinarios por lo menos una vez al afno. si
se observa una deficiencia auditiva debida a un problema en el oido
medio, se ha de comenzar un tratamiento apropiado que puede incluir
antibioticos, colocacion de conductos ventilatorios en el oido medio
y/0 aparatos auditivos si la sordera es moderada a grave. Es mucho
menos frecuente la sordera debida a problemas del oido interno o del

nervio auditivo (pérdida auditiva neurosensorial).

La sordera de los nifios pequefios puede afectar su desarrollo
psicologico y emocional. Por tanto, son de maxima importancia la
vigilancia adecuada del oido del nifio y un rapido tratamiento si se
descubre una pérdida en ese sentido. Es bien sabido que en los nifios
con sindrome de Down una pérdida incluso ligera de oido puede
significar una reduccion de la capacidad de desarrollo de su expresion

verbal.

Trastornos del tiroides. Aunque la mayoria de los nifios con
sindrome de Down gozan de un funcionamiento normal del tiroides,
la incidencia de problemas tiroideos en estos nifios es mayor que en
los “normales”. Los trastornos del tiroides pueden deberse al
incremento de la cantidad de hormona tiroidea (hipertiroidismo) o a
su disminuciéon (hipotiroidismo). EI hipotiroidismo es mas habitual
y se halla presente en un 20% de las personas con sindrome de
Down. En personas mayores los problemas tiroideos se presentan

alun mas a menudo.
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El tiroides realiza unas funciones importantes en el organismo
humano. Si se carece de una cantidad adecuada de hormona
tiroidea, el desarrollo intelectual del nifio se vera afectado de forma
negativa. Por tanto, es importante examinar con regularidad su
funcion tiroidea para evitar cualquier dafio adicional en su cerebro.
Si no se advierte pronto el mal funcionamiento tiroideo, puede llegar
a comprometer la funcion del sistema nervioso central del nifio. Por
tanto, tan pronto como se diagnostique el hipotiroidismo debe
establecerse el tratamiento con hormona tiroidea. Con lo cual, al
restablecerse una funcién tiroidea Optima, podra continuar con

normalidad el proceso educativo.

Alteraciones 0seas. Los problemas 6seos en un cuadro de sindrome
de Down son frecuentes y se encuentran en muchas partes del
cuerpo. EIl principal motivo de preocupacién consiste en la facilidad
de distension de los ligamentos de estas personas (el ligamento es un
tejido fibroso que sirve para mantener los huesos unidos). Por eso, la
gran mayoria de los niflos con sindrome de Down tienen
articulaciones hiperextensibles. Esto puede originar un aumento del
indice de subluxaciones (dislocaciones parciales o incompletas) vy

dislocaciones del menisco y de la cadera.

Los problemas 6seos en la zona del cuello £ observan con mayor
frecuencia en las personas con sindrome de Down. Extensos trabajos
han mostrado que la gran mayoria de estos nifios (85%) no padecen
inestabilidad atlantoaxial (qQue se refiere al atlas y al axis, primeray
segunda vértebras cervicales), ni atlantooccipital (que se refiere al
atlas y al hueso occipital del craneo). Cerca de un 10-15% sufren

inestabilidad atlantoaxial, y entre un 10% y un 12% presentan
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inestabilidad atlantooccipital. £Ambas alteraciones se deben a la
laxitud de los ligamentos de la zona del cuello. Sélo unos pocos nifios
(del 1 al 2%) padecen serios problemas de cuello, que se producen
cuando los nervios de la columna vertebral se lesionan a causa de la
presion causada por las vértebras del cuello (llamada inestabilidad
atlantoaxial sintomatica). Estos nifios pueden tener problemas de
locomocién, quejarse de molestias en la zona del cuello y ofrecer
sintomas neurologicos concretos. Cuando aparece esta
sintomatologia, es necesaria en ocasiones la cirugia. En la llamada
forma asintomatica de inestabilidad atlantoaxial la radiografia
muestra una gran separacion entre las dos primeras vértebras
cervicales, sin que presionen los nervios de la columna vertebral. En
este caso es necesario seguir observando y tomar las precauciones
convenientes. Las personas que padecen inestabilidad atlantoaxial y
atlantooccipital no deben practicar deportes que, en potencia,
pueden lesionarles el cuello y habran de ser reconocidos con
regularidad por algun especialista en la cuestiéon. Si aparecen
sintomas neuroldgicos, puede estar indicada la intervencion
quirdrgica. Generalmente las personas con sindrome de Down que
deseen participar en pruebas de atletismo, como los Juegos
Olimpicos Especiales, tendran que ser reconocidos por un medico,
someterse a pruebas neuroldgicas y hacerse una radiografia de cuello

para determinar si tiene o no un problema de cuello importante.

En las personas con sindrome de Down debe diagnosticarse cuanto
antes la inestabilidad atlantoaxial y atlantooccipital, por ser
relativamente frecuentes y porque su correccién resulta asequible. Si
se retrasa el hacerlo, podria ocasionarse una lesion irreversible de la

médula espinal. A todos los nifios se les ha de practicar una
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radiografia del cuello (cervicales) a partir de los 2,5-3 afios de edad, y
repetir las radiografias en caso necesario, ya que no conocemos la

historia natural de este problema.

1.5.2.3 Adolescenciay edad adulta

Problemas psiquiatricos. Durante los ultimos afios he visto a un
cierto numero de personas con sindrome de Down que padecian
alteraciones psiquiatricas como depresion y problemas de conducta y
de adaptacion. Algunos jévenes con este sindrome han tenido
reacciones de intensa tristeza después de sufrir una gran desgracia.
Cuando un adolescente no es capaz de reponerse después de soportar
una tensioén clara e identificable, puede surgir un problema de
adaptacion. Aunque son raras las descripciones sobre estos
problemas en las personas con sindrome de Down, principalmente
las grandes depresiones, se ha observado que ocurren con mas
frecuencia de lo que se habia presumido anteriormente. Una vez,
hecho el diagnostico del problema psiquiatrico, se deberé aplicar un

asesoramiento y un tratamiento especificos.

Enfermedad de Alzheimer. Otra situacion que merece una atencion
especial en los adultos estd relacionada con su proceso de
envejecimiento. Existen muchos trabajos en los que se cita el
incremento de los casos de enfermedad de Alzheimer en los adultos
con sindrome de Down. Aunque los cerebros de las personas con
sindrome de Down a partir de los 40 afios han mostrado las
alteraciones que se observan, por lo general, en todos los adultos
con enfermedad de Alzheimer, no se puede decir categéricamente que

esta enfermedad esté presente en todos los adultos con sindrome de
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Down. Numerosos trabajos en este campo y mis propias
observaciones indican que muchos adultos con sindrome de Down
son tan “normales” como otras personas deficientes, y casi nunca
dan muestra de los cambios de personalidad o de los problemas
psicolégicos que se observan en los que tienen la enfermedad de
Alzheimere. Se ha calculado que cerca de un 15 a un 25% de las
personas mayores con sindrome de Down presentan las primeras

sefales de la enfermedad de Alzheimer.

1.5.2.4 Conclusion. Las personas con sindrome de Down pueden
presentar numerosos problemas de tipo médico y con mayor
frecuencia que las que no lo tienen. Pero muchos jovenes no
experimentan ninguna de esas alteraciones y suelen gozar de una
salud perfecta. No obstante, es importante que se sometan con
regularidad al reconocimiento de su médico y de su dentista, y se les
realicen algunas pruebas diagnésticas. Por ejemplo, es muy
importante que se les hagan reconocimientos de la audicion, de la
vista, de la funcion tiroidea, radiografias de cuello y, si se considera
necesario, otras pruebas de reconocimiento que sefialen a tiempo
determinados problemas de salud, con el fin de que pueda
comenzarse enseguida el tratamiento indicado. La calidad de vida de
las personas con sindrome de Down mejorara y su contribucion a la
sociedad serd mas auténtica si se les proporcionan buenos servicios
médicos, capaces de favorecer su bienestar en todos los campos de

la actividad humana.
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1.6 DESARROLLO

1.6.1 Estimulacion precoz del desarrollo. Los nifios nacen, por lo
general, con todo lo que necesitan para estar satisfechos, al menos
durante la primera época de su vida. Es caracteristico que los recién
nacidos duerman profundamente, principalmente después de una
alimentacion correcta. Cuando estan despiertos, se enriquecen
mediante estimulos visuales y sonoros, mientras se les tiene en
brazos, se les mueve y alimenta. También consumen mucha energia
moviendo los brazos, las piernas y el tronco, actividades que no sélo
agradan a los bebés, sino que atraen cada vez mas la atencion de los
padres o de las demas personas que les cuidan. Los nifios “normales”
y sanos muestran un sentido de bienestar y alegria arrullandose,
pataleando, y soltando carcajadas. Los padres, a su vez, responden
con expresiones de carifio, interés y gran variedad de experiencias

estimuladoras.

Los padres de los nifios que tienen un defecto fisico y mental pueden,
al principio, encontrar mas dificultad para responder,
espontaneamente, de forma similar. Es posible que necesiten ayuda
para comprender el lento progreso de su hijo en varias
manifestaciones motoras y sociales. Por ejemplo, una madre puede
interpretar la incapacidad del nifio para mamar como un rechazo
hacia ella, en lugar de atribuirlo a la debilidad de sus musculos para
succionar o tragar. De la misma manera, tal vez ignore que los
movimientos algo menos vigorosos de los musculos del tronco,
piernas y brazos se explican probablemente por debilidad y reduccion
del tono muscular. Hemos de recordar que el nifio con debilidad

muscular tiene que esforzarse para alcanzar el resultado que el nifio



“normal” consigue con poco esfuerzo. Ademaés, los estimulos
sensoriales como la voz, el tacto y el color deben ser mas intensos

para impactar como es debido a un bebé con sindrome de Down.

1.6.1.1 Intervencién precoz. En el gran namero de trabajos que
existe sobre la intervencion precoz en nifos deficientes, y en mi
propia y extensa experiencia personal, ya se indica que las
limitaciones fisicas e intelectuales del nifio con sindrome de Down
pueden verse modificadas bajo una direccibn competente y una
intervencién temprana. Feuerstein ha afirmado en muchas de sus
publicaciones que la inteligencia, valorada segun las pruebas
tradicionales, no es una cualidad inmutable, sino que puede mejorar
con intervencion y mediacion, en las cuales el adulto media entre el
nifio y su entorno. La mayoria de los “ejecutantes débiles” (Feuerstein
prefiere esta expresion a la de «retrasados mentales») estdn mejor
capacitados para aprender, que lo que su expediente pueda indicar.
El nifio con sindrome de Down no es una excepcion. Recibir
directamente estimulos y experiencias vitales —que todos los nifios
necesitan— no basta frecuentemente para cambiar de manera
significativa los patrones de aprendizaje que requieren los nifios con
sindrome de Down. Por tanto, lo que se necesita es una situacion de
aprendizaje por mediacién, en la que un progenitor o el cuidador
seleccionen los estimulos apropiados y dejen de lado los que no
interesen. Se utilizan estrategias especificas para aumentar el interés
del nifio, su atencion y nivel de destreza. Los padres de los nifios
pueden aprender otras técnicas de intervencion y utilizarlas con
éxito. En este capitulo y en los tres siguientes se incluye una

seleccion de aplicaciones de esos principios de mediacion.
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Concretamente, la intervencion precoz puede centrarse en la mejora
del desarrollo sensorial y motor de un bebé. Influye también en
procesos de aprendizaje mas complejos. Durante los altimos afios los
psicologos y educadores llegaron al acuerdo de que es la calidad de la
estimulacion, antes que la cantidad en su conjunto, lo que conforma
el desarrollo fisico y mental del nifio. Por tanto, debe darse mas
importancia a la estructura y el contenido de un programa de
estimulacion precoz, que a utilizar indiscriminadamente estimulos no
especificos. Esto es de particular importancia cuando se trata de
planificar un programa de estimulacion para el nifio muy pequefo
con sindrome de Down. Aunque es verdad que el conjunto de estos
nifos comparte muchas deficiencias concretas del desarrollo, también
es verdad que hay grandes diferencias en lo que se refiere a sus

capacidades e incapacidades especificas.

El desarrollo del aparato locomotor de los nifios normales sigue una
secuencia muy tipica: primero levantar la cabeza en decubito prono,
seguido de darse la vuelta, sentarse, andar a gatas, mantenerse en pie
y caminar. Después observamos actividades mas complicadas, como
correr, subir escaleras, saltar y brincar. Las habilidades manuales
surgen también por secuencias determinadas, como sujetar, apretar,
alcanzar, tirar, empujar y asir. Estas habilidades, junto con otras en
el campo social y cognoscitivo, se convierten gradualmente en
actividades que permiten al nifio explorar su entorno mas profunda y
detalladamente. Aunque la secuencia de las etapas del desarrollo
locomotor esta bien determinada, la utilizaciéon eficiente de
situaciones de aprendizaje mediado y de practica contribuye a la

aceleracion y calidad del aprendizaje motor.
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Si el aprendizaje de tales actividades en un nifio «<normal» requiere
mucha practica y experiencia, jcuanto mas trabajo, paciencia y
entrenamiento necesitara el nifo con sindrome de Down. Este tiene
que superar muchos obstaculos que retrasan la marcha de la
adquisicion de las habilidades motoras. Por ejemplo, la debilidad
muscular y el tono bajo del musculo (hipotonia) dificultan mas al nifio
con sindrome de Down el uso de sus miembros y de su tronco,
especialmente cuando se trata de levantar el peso del cuerpo contra la
fuerza de la gravedad (saltar, andar a la pata coja y trepar), levantar
un peso o ir contra algo que ofrece resistencia (empujar un objeto o
pedalear en la bicicleta). Ademas, la mayor amplitud de movimiento
de las articulaciones (hiperflexibilidad) es causa a menudo de la
inestabilidad de éstas, sobre todo en las rodillas y tobillos. Por ello, el
nifo con sindrome de Down puede compararse al adulto con
ligamentos laxos o débiles, que carece de estabilidad para saltar o

andar a la pata coja.

Debido a un proceso mas lento de la informacion, el nifio con
sindrome de Down tardard mas en dar sefiales de curiosidad e
iniciativa. Sin embargo, con la ayuda adecuada, llega a aprender,
aunque a ritmo mas lento. Por supuesto, el proceso es continuo, y
comienza en el momento de nacer con la experiencia de succionar,
tocar, girar y levantar la cabeza, junto con mirar y escuchar. Aunque
al principio estas actividades se producen de manera refleja, se cree
que se traducen en sensaciones agradables que el nifio repite con
satisfaccion. Por ejemplo, las luces brillantes y de colores, el mover
objetos, hacen que el nifio gire la cabeza para mirar. Mas tarde,

buscando estimulos nuevos y mas interesantes, el nifio explora una
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variedad de voces, colores, formas y contexturas. Asi, el bebé averigua

pronto que el esfuerzo activo trae consigo diversas compensaciones.

El bebé con sindrome de Down suele estar retrasado en el inicio de
actividades locomotrices como patalear, «culebrear» y darse la vuelta.
Estas actividades conducen a una exploraciéon precoz y eficaz del
entorno y, a su vez, a un aprendizaje continuado. Los padres deben
encargarse activamente de ayudar a su hijo con sindrome de Down en
estas primeras experiencias. Los nifios que Nno pasan por esta
situacion tan gratificante pueden sentirse frustrados, estado que
manifestaran llorando, negandose a comer o limitando sus intentos
de comunicacion. Para evitar esto, los padres pueden ayudar a su hijo

a encontrar actividades que le satisfagan y le llagan disfrutar.

Cualquiera que sea el nivel alcanzado en un determinado momento,
siempre hay algunas tareas sensoriales, locomotrices, o simplemente
cognitivas que proporcionan estimulacion, experiencias y diversion.
Lleva tiempo y conocimiento escoger como es debido los componentes
de un programa semejante. La importancia que tiene el
comprometerse de forma regularizada y continuada en algun aspecto
de habilidades que sean béasicas puede menospreciarse con
frecuencia, porque los resultados no son siempre apreciables a
primera vista. Quizd sea mas facil aprender como se adquieren las
habilidades fisicas si recordamos cuanto tardamos en perfeccionar
nuestra natacion, nuestro esqui, jugar a los bolos o cortar madera.
Estas son habilidades basadas en sistemas previamente adquiridos de
movimientos que se convirtieron de manera gradual en una serie

organizada, compleja y secuencial de actos motores.
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A medida que se mejora la actuacion, se incrementan en el que
aprende los sentimientos de placer, satisfaccion y éxito. Cuanto mas
facilmente se realice la tarea, mayor sera su eficacia. Es importante
que el nifio con sindrome de Down realice, desde su primera infancia,
el mayor numero posible de patrones de movimientos agradables y
eficaces. Estos seran esenciales para el desarrollo de habilidades mas

complejas en el futuro.

1.6.1.2 Etapas del desarrollo sensorial, locomotor y social. En el
resto de este capitulo se examinan varias etapas del desarrollo de un
nifio con sindrome de Down y se analizan algunos de los factores que
intervienen para proporcionar experiencias sensomotrices y de otros
aprendizajes que ayudaran al nifio a alcanzar niveles mas altos de

comportamiento y competencia.

Posturas y transporte. EIl bebe con sindrome de Down tiende a
permanecer en una postura un tanto atipica, con las piernas
frecuentemente separadas y hacia afuera, y con las rodillas dobladas.
Esta postura, si se convierte en habitual, puede llevar a patrones de
movimiento defectuosos al sentarse y al caminar. Cuando se sostiene
al nino, o se le lleva en brazos, sus piernas deben estar juntas una
con otra (en postura de aduccion). A los nifios con sindrome de Down

con alto nivel de hipotonia se les conoce como nifios «flojos».

La postura en eme mejor se lleva al nifio con sindrome de Down varia
segun sea el individuo, dependiendo del grado de debilidad muscular
de las distintas partes del cuerpo, asi como del nivel de desarrollo
general. Con frecuencia, estos bebés necesitan algo méas de apoyo en

la cabeza y en el tronco que un nifio normal. Aunque es muy probable
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que cabeza y tronco tengan que sostenerse para evitar que se
desplomen o bamboleen, no suele ser necesario impedir los
movimientos de los brazos y piernas, sujetandoselos mientras el nifio

esta echado, se le alimenta o va en brazos.

Ademas de llevar al nifio en brazos, se puede utilizar un «porta-bebés»
colocado delante de la persona que lo lleva o a la espalda (estilo indio
piel roja), siempre y cuando el bebé se encuentre preparado para ello.
También es posible que se desee cambiar de vez en cuando la postura
del nifio haciendo girar el «porta-bebés», ya que mirar hacia el exterior

sera mas interesante para €l que ver la espalda de quien le transporte.

Estimulacion tactil. Desde una edad muy temprana el bebé
reacciona mucho cuando se le toca. El tacto es una valiosa fuente de
informacion para el nifio. Las estimulaciones visual y auditiva deben

combinarse siempre que sea posible con experiencias tactiles.

Probablemente las experiencias sensoriales tempranas mas
importantes para el bebé son las de ser manejado, tenido en brazos
por sus padres, cambiado, bafiado, alimentado y llevado de un lado a
otro. Durante estos contactos naturales y espontaneos con el cuerpo
de su progenitor o cuidador el bebé obtiene mucha informacion
sensorial. Estas experiencias pueden hacerle sentirse bien o pueden
ser desagradables. Las experiencias tempranas agradables dejan una
huella favorable y contribuyen al futuro bienestar fisico y emocional

del nifno.

Algunas de las sugerencias para la estimulacion téactil son las

siguientes:
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1. Coloque al nifio sobre superficies de diferentes texturas, en matas
asperas o suaves y en diferentes alfombras o muebles tapizados.
La piel del bebé debe estar en contacto con estos estimulos tactiles

variados siempre que sea posible.

2. Tape el cuerpo del nifio con materiales de diferentes texturas y
pesos, asi como ropa fresquita y de abrigo. Dado que el nivel de
actividad del nifio puede variar bajo diferentes condiciones,
conviene aflojar su ropa para permitirle una actividad mas libre o
usar una ropa mas apretada cuando se quiere que haga

movimientos mas fuertes en contra de la resistencia que encuentra.

3.Toque al nifo de modos diferentes, incluyendo caricias,

masajes, golpecillos, cosquillas, suaves y apretones.

4. Deje que el nifo le toque. Coloque las manos del nifio en su cara.
pelo, ropa y en las diferentes partes de su cuerpo. Anime al nifio a
tocar colocando sus manos en el biberdn o en el pecho de su madre
cuando le alimenta. Deje que el nifio toque juguetes de diferentes

formas y materiales.

5. Generalmente los nifios responden con mas actividad cuando se les
habla o canta con melodias ritmicas. Trate de combinar el mayor
numero posible de actividades motoras con comunicaciéon

expresiva.

6. Cuando bafie al nifio. No le impida moverse: animele a chapotear y

a hacer otros movimientos mientras esta en el agua. Un modo
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agradable y facil de hacerlo es llevarse al nifio a la bafiera cuando

usted se bane.

Exploracion oral. En esta etapa del desarrollo el bebé debe explorar
también con la boca todo tipo de objetos. La exploracién oral es una
experiencia muy valiosa que debe estimularse durante las primeras
etapas de la vida del bebe. Cuando lleva sus brazos y manos a la
boca, estd practicando un patron de movimientos que le sirve de
modelo para la mayoria de las actividades manuales que uno tiene
que abordar a lo largo de la vida. La exploraciéon oral estimula
también el movimiento de los labios, la lengua y otras parles de la
boca que se usan mas tarde al masticar y tragar, asi como al hablar.
Por tanto, el «chupeteo», al menos en los primeros meses, debe
contemplarse como una fuente valiosa de informacién para que el
nino perciba los materiales, las formas, las temperaturas y los

sabores.

Estimulacion visual. Hasta hace unos pocos afios se creia
generalmente que los recién nacidos y los niflos muy pequefios tenian
una capacidad muy limitada para enfocar un objeto con la vista e
incluso menos habilidad para diferenciar entre varios estimulos
visuales. Ya se ha comprobado que esta opinién es incorrecta. Ahora
se sabe que el bebé esta preparado desde el momento de su
nacimiento para mirar y aprender. Por tanto, es de suma importancia
lo que usted elija como situacion de aprendizaje que se ofrecen al
bebé. Lo que mas les gusta a los bebés es mirar a los rostros
humanos. Parece ser que la distancia a la que un objeto puede ser

explorado con atencion e interés es a unos 20 o 30 cm de la cara del
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bebé. Si la presentacion visual se acompafa por un sonido, con

frecuencia el interés aumenta.

Es importante proporcionar al bebé experiencias visuales que sean
atractivas y signifiquen algo para él. Por ejemplo le puede ensefar el
biberén desde diversos angulos antes de ponérselo en la boca. De la
misma manera hay que animar al bebé a que explore con la vista el
sonajero antes de acercarselo para que lo coja. O que la persona que
este con él mueva la cara antes de acercarsela para que la toque.
También debe de mirar y tocar juguetes de wmlores mientras esta

echado (con una almohada en la espalda) o en brazos.

Antes de empezar a manipular objetos mas intencionadamente, un
nino tiene que ser capaz de fijarse visualmente, organizarse y
atender. Los nifios con defectos visuales que sean atractivos les estan
a menudo considerablemente atrasados en el desarrollo de sus
habilidades de motricidad fina. Necesitan un entrenamiento auditivo y

tactil especial para compensar su deficiencia visual.

Para llamar la atencion y el interés de su hijo coloque objetos de
colores encima y a los lados de la cuna. Pueden utilizarse modviles
existentes en el mercado, pero también sirven al mismo fin los que
pueden improvisarse. Cucharas brillantes, pinzas de colores, papeles
de seda con dibujos multicolores, o campanillas atadas con una
cuerda, pueden ser combinados de distintas maneras y colocados en
la cuna. Restos de telas estampadas, que son preferibles a las lisas,
se recortan de diversas formas y se cosen con lazos de colores.
También las cortinas y las sdbanas con dibujos de colores vivos son

buenos estimulos visuales.

53



Es importante darse cuenta ademas de que las nuevas sensaciones e
impresiones proporcionan a su hijo un instrumento de aprendizaje
superior a aguellos con los que ya esta familiarizado. Por eso, hay que
traer de vez en cuando nuevos estimulos a la vida de su hijo, en lugar

de confiar sélo en aquellos que en su dia dieron buen resultado.

Siempre que sea posible, saque, al nifio fuera para que adquiera
nuevas experiencias, como ver las hojas, sentir la brisa o escuchar
distintos sonidos. Un programa de estimulacion visual como éste
proporciona algunas habilidades basicas de mirar, enfocar o centrar
la mirada, y explorar siguiendo un objeto a través de un campo visual
mas amplio, y distinguiéndolo entre los demas objetos. Estas
habilidades preparatorias son necesarias para las etapas posteriores

destinadas a agarrar y alcanzar.

Estimulacion auditiva. Aqui se emplea la palabra comunicacion
para indicar la capacidad de un nifio pequefo para expresar placer,
comodidad hambre, dolor y demas sensaciones, asi como para
responder de alguna forma a lo que oye. Los bebés utilizan
expresiones faciales, grufidos, balbuceos, chillidos, lloros y otras

vocalizaciones como medio de comunicarse.

Muestran su respuesta a los estimulos auditivos mediante
expresiones faciales como la sonrisa, el parpadeo y las muecas, y por
movimientos corporales como el pataleo, o0 retorcerse con la
contraccion de sus miembros. Reaccionan de muy distinta manera
ante una voz amistosa y tranquilizadora que ante una voz ronca o de

enfado.



También los bebés, en una etapa temprana de su desarrollo
distinguen una variedad de ritmos, tiempos, pausas Yy niveles
auditivos de frecuencias sonoras. A partir de la primera infancia,
pueden utilizarse varios estimulos simultdneamente (p. ej.,
cantandoles mientras toman el pecho, tocandoles mientras se dirige
su atencion a un objeto determinado y hablandoles sobre él al mismo

tiempo, o cantando y bailando con ritmos y letras pegadizas en tanto

se tiene en brazos al nifio en distintas posturas).

Por lo general, los padres se comunican espontaneamente con sus
bebés mediante sonidos tales como «baba, tata, mama» y otros
parecidos. También repiten vocalizaciones que les han oido a ellos.
Sin embargo, es posible que los bebés con sindrome de Down
pronuncien sonidos con menos frecuencia y con menos expresiones.
El timbre de sus voces tiene pocos agudos y bajos, y el repertorio
expresivo tiende a ser limitado. Por parece, sensato enriquecer el
entorno auditivo introduciendo una mayor variedad e intensidad de

sonidos vocales y de otro tipo.

La voz humana atrae y mantiene la atencion del bebe mejor que
cualquier otro estimulo auditivo. Uno se da cuenta pronto de qué
sonidos particulares prefiere el nifio. Si esos sonidos evocan placer y
excitacion, el bebé probablemente pateard, movera los brazos y
contoneara todo su cuerpo. Si los estimulos son muy relajantes y
tranquilos, se observa con frecuencia un movimiento mas suave de
los miembros, alguna sonrisa y una mayor concentraciéon en la

mirada.
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A fin de conseguir una estimulacion auditiva eficaz, debe utilizarse

una estimulacion sonora mas amplia:

1. Alternar entre un tono de voz bajo y agudo, susurrar silbar y

soplar.

2. Usar palabras con una variedad de vocales y consonantes que
produzcan movimientos faciales expresivos, ya que los bebés

observan estos movimientos con mucha atencion.

3. Sonreir con frecuencia, reir y carcajear, ya que el bebé reacciona de

forma distinta ante cada una de estas expresiones.

4. Utilizar sonidos y palabras producidos a distinta velocidad y ritmo,

y sonidos que provengan de distintas direcciones.

5. Cantar modificando las modulaciones de la voz.

Después de un corto periodo de estimulacion auditiva, debe haber
otro de observacion para ver codmo reacciona el nifio. Si la respuesta
es positiva, es decir, parece que el nifio disfruta con la experiencia y
se adelanta o participa cuando se repite ésta, ese tipo de estimulaciéon
debe repetirse unas pocas veces mas. Si el bebé produce un nuevo
sonido, el progenitor ha de imitarlo y expresar su contento con una
sonrisa, una caricia o simplemente con una repuesta verbal. Después,
hay que dejar que transcurra algun tiempo antes de conseguir un
nuevo resultado. No hay que olvidar que el nifio obtiene el mismo

placer al ser respondido que al responder. Para conseguir un
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resultado eficaz, lo mejor es emplear una combinaciéon de

estimulaciones visuales, auditivas y tactiles (integraciéon sensorial).

El aspecto méas importante cie un programa cie estimulacion consiste
en responder positivamente a las reacciones que demuestran que el
bebé ha tenido nuevas experiencias de aprendizaje y se ha beneficiado
de ellas. Aunque el progreso sea lento, influye notablemente sobre la
capacidad del nifio para enfrentarse mejor con las tareas de

aprendizaje que le esperan.

1.6.2 Estimulacion del desarrollo de la motricidad gruesa. Es
esencial ayudar desde el comienzo al nifio con sindrome de Down a
desarrollar el interés y las habilidades que necesite para realizar una
serie de actividades fisicas y recreativas, como pueden ser jugar a la
pelota, nadar y bailar. La alegria y la satisfacciéon que produce utilizar
bien el propio cuerpo contribuiran a que las futuras experiencias
vitales del nifio sean mas gratificantes. En este capitulo se describen
diversas actividades que los padres pueden iniciar con sus hijos desde
la mas temprana edad, para ayudarles a estimular el desarrollo de su

motricidad gruesa.

1.6.2.1 Control de la cabeza. EIl objetivo mas importante en la fase
inicial de un proceso de intervencidén precoz quiza sea el de conseguir
un buen control de la cabeza. Antes de eme el bebé haya alcanzado
esta etapa de desarrollo, es dificil comenzar a trabajar otros aspectos
mas avanzados. El bebé encuentra mucho mas facil levantar la
cabeza cuando descansa sobre su estémago (prono) que cuando lo

hace sobre su espalda. Por lo general, un bebé puede levantar la
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cabeza cuando esta echado sobre su estomago casi desde el momento

de nacer.

Los nifios con sindrome de Down frecuentemente levantan la cabeza
en postura de decubito prono desde las primeras semanas cie vicia. A
veces nos damos cuenta del retraso en el control de la cabeza cuando
no pueden mantenerla levantada durante mas tiempo o cuando no
pueden girarla de un lado a otro. Si se coloca al nifio boca con la
cabeza apoyada sobre el borde de la cama o sobre una mesa bien
forrada, y se le muestra un juguete de colores por encima de su vista,
puede conseguirse con éxito que levante la cabeza. Entonces, el nifio

seguira el movimiento del objeto girando ésta de un lado a otro.

Cuando esta echado sobre la espalda, el nifio también requiere un
estimulo extraordinario para girar la cabeza y mirar los objetos que
cuelguen a los lados o que estén dispuestos a través de la cuna. Salvo
unas pocas cosas que pueden colgar en la cuna o en el parque, el
espacio debe quedar libre, sin que impidan la visiOn esas piezas
acolchadas que suelen atarse en los laterales («chichoneras»), a menos
que estén indicadas absolutamente por razones especificas. El nifio
debe permanecer despierto en la cuna el menor tiempo posible. Es
mejor que este en un parque o preferiblemente en el suelo, porque
tiene oportunidades mejores para aprender con la vista y el oido. Una
vez que ha conseguido un buen control de la cabeza, el nifio suele

estar preparado para intentar incorporarse y darse la vuelta.

1.6.2.2 Incorporarse. Cuando el nifio ya mantiene la cabeza
levantada y mira de un lado a otro mientras esta echado sobre su (en

posicién prona), puede observarse el primer intento por incorporarse.
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El nifio puede tener todavia los codos dobla dos y apoyarse en los
antebrazos, pero pronto comenzara a separar el pecho del suelo y a
arquear la espalda. Los nifios con sindrome de Down necesitan para
esto reforzar los musculos de sus hombros, espalda y brazos. Incluso
en esta primera etapa de desarrollo cabe introducir alguna variacion
en el intento por incorporarse para empezar a reforzar los conjuntos
de musculos necesarios para reptar. Puede prepararse un rodillo
solido con almohadones, mantas o almohadas y colocarlo debajo del
estomago y caderas del nifio, aunque el pecho no debe descansar
sobre el almohadén. Las caderas deben sujetarse con firmeza
mientras se le anima a levantar la cabeza y la parle superior de la
espalda. Hay que colocar juguetes interesantes a una distancia
apropiada o ligeramente encima de su cabeza, que se pueden mover
de un lado a otro para estimular al nifio a girar la cabeza y el tronco.
En lugar de un almohaddén puede usarse una cufia sobre la que el
nifno esto echado loca abajo, manteniendo la cabeza y los hombros
fuera del borde de la tabla forrada. Ha de cavilarse un excesivo arqueo
de la espalda. También es posible colocar al nifio con el estbmago
sobre el regazo del adulto, sin apoyo en los hombros y parle superior
de la espalda. De nuevo, anime al nifio para que levante la espalda y
parle alta del tronco. Lo méas probable es que el nifio que se incorpora
sobre sus brazos con los codos rectos pueda darse la vuelta. Sin

embargo, algunos nifos lo hacen antes de poder incorporarse.

1.6.2.3 Darse la vuelta. La fase de desarrollo motor que se refiere a
darse la vuelta es importante para el nifio, porque expresa su deseo y
capacidad para trasladarse de un sitio a otro y explorar el propio
entorno. El nifio con sindrome de Down puede empezar esta fase de

su desarrollo a una edad superior a la de los demas nifios, y puede
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también permanecer en esta actividad durante mas tiempo antes de

pasar a las siguientes etapas de gatear y arrastrarse.

Los padres han de advertir que la actividad de darse la vuelta es una
experiencia valiosa y una buena preparacion para alcanzar logros
mas maduros del aparato motor. Si la actividad de darse la vuelta no
surge de manera espontanea, hay que estimularla. Para ello, se coloca
al nifno sobre una colchoneta, una alfombra pequefia, una manta o
una sabana doblada; dos personas sujetan la colchoneta por cada
lado y suavemente hacen rodar al nifio de un lado a otro, inclinando
la colchoneta en el mismo sentido. La mayoria de los nifios disfrutan
con esta actividad, y es un buen punto de partida para una forma de
darse la vuelta mas activa y voluntaria. Proporciona la experiencia de
trasladar el peso de un lado a otro y ayuda también a vencer el miedo

del nifio a los movimientos repentinos y a los cambios de postura.

Cuando el nifio se haya acostumbrado a que le den la vuelta, hay que
estimular un voltear mas activo, de espalda hacia un lado y de un
lado al otro. Se coloca uno de sus juguetes favoritos a corta distancia,
estimulando al nifio a que gire la cabeza y lo mire. A veces el nifio
intentard cogerlo y, por tanto, comenzara a darse la vuelta. Puede
ayudarsele un poco metiéndole la pierna a la altura del muslo, por
encima de la otra, para iniciar el movimiento. Si el nifio disfruta con
la ayuda para darse la vuelta, continuara con un movimiento mas

activo y espontaneo.

El volteo desde el estbmago hacia la espalda es un proceso mas
complicado, porque requiere mas control de la cabeza, asi como la

capacidad de iniciar el movimiento incorporandose sobre un brazo.
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Sin embargo, una vez que el nifio ha comenzado a levantar los
hombros y después a girar la cabeza mientras permanece boca abajo,

no tarda mucho en llegar a girar en ambas direcciones.

Debe estimularse la actividad de darse la vuelta. Es un buen ejercicio
para entrenar el control y el equilibrio corporales. También es una
actividad de desarrollo temprano que lleva a cabo con la iniciativa,
curiosidad y motivacion del nifio, para moverse y adquirir mas

conocimiento sobre su entorno.

1.6.2.4 Sentarse. Cuando a un nifio muy pequefo se le incorpora
para sentarle, la cabeza puede bambolearse y caer hacia atras. El
nifno con sindrome de Down tarda mas tiempo en mantener la cabeza
que el nifio «<normal». Esto es debido, en parte, a la debilidad de los
musculos del cuello, pero también al retraso del desarrollo general.
Aunque esta caida de la cabeza hacia atras disminuye con el
crecimiento, es importante estimular lo antes posible el buen control
de la cabeza en posicién sentada. Por tanto, no se debe permitir que
la espalda del nifio descanse siempre sobre el cuerpo de la madre- o
contra el respaldo de una silla cuando aquel esté sentado. Sélo se le
prestara un minimo apoyo para impedir que caiga hacia adelante o

gue esté sentado en una mala postura.

Si se sujeta a los nifios fuertemente por las caderas, estos reforzaran
sus espaldas para mantener un buen equilibrio. Si el nifio todavia
mantiene mal el equilibrio cuando esta sentado, puede ser necesario
sujetarle con una mano alrededor del pecho. Ese apoyo controla on

frecuencia el balanceo de la cabeza. El nifio aprendera gradualmente
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a controlar los musculos del cuello y de la parte superior de la

espalda. Entonces lograra estar sentado con poca o ninguna ayuda.

Incluso un bebé muy pequefio disfruta cuando se tira de él para
sentarle. Cuando se coloca un dedo en la palma de su mano, la
respuesta es doblar los brazos. En una etapa posterior el nifo
intentard iniciar el movimiento de sentarse. El estimular a un nifo
pequefio a agarrar el dedo, doblar los codos e incorporarse para
sentarse, ayuda al desarrollo de los musculos de los brazos, hombros
y tronco, asi como a mejorar el control de la cabeza. Sin embargo, si
ésta se le cae de forma considerable, debe sujetarsele un poco para

evitar que se caiga hacia atras.

La mayoria de los bebés se sientan primero en la cama o en el suelo
apoyandose sobre sus brazos, los cuales tienen colocados a los lados
o delante. Esta postura es dificil de mantener para la mayoria de los
nifos con sindrome de Down debido a su hipotonia muscular. Puede
que los brazos no sean lo suficientemente fuertes como para
mantener el peso del tronco; la espalda puede arquearse, y la cabeza
caer hacia adelante. Asimismo, para mantener el equilibrio sentados,

las piernas suelen estar abiertas y separadas.

Hay que evitar las posturas y posiciones que puedan ser perjudiciales
para el desarrollo de un buen patron motor. En lugar de permitir que
el nifo esté sentado durante largo tiempo en el suelo, hay que
escogerse una postura que le permita tener las piernas dobladas y
muy juntas, manteniendo recto el tronco. Una silla de bebé, una silla
pequefia o cualquier otro tipo de asiento puede improvisarse de

muchas maneras. Sentarse en una silla pequefa permite mantener
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buenos patrones posturales de la cabeza y el control del tronco. La
silla tiene que adaptarse siempre a la altura y a las medidas
corporales del nifio. Sus piernas no deben estar demasiado separadas
y han de colocarse sus pies en buena posicion apoyados sobre el
suelo. Esa postura sentada permite gradualmente, al nifio cargar algo
de peso sobre las piernas y los pies, lo que es una valiosa preparacion

para, en el futuro, soportar el peso cuando esté de pie y caminando.

Si el niflo no esta preparado para estar sentado sin apoyo, se puede
colocar en la silla una banda o cinturén que le sujete por las caderas.
Esa banda debe estar instalada en la silla a la manera de los
cinturones de seguridad de los coches, teniendo cuidado de que no
quede colocada sobre el pecho o el estbmago. El nifio que esta sujeto
al respaldo de la silla puede deslizarse por debajo de la correa o caer
hacia adelante por encima de ella. Si se usa silla-columpio, ésta debe
quedar ajustada a la altura apropiada del nifo. Si el nifo queda
sentado en ella en buena posicion y utiliza las piernas para
impulsarse hacia arriba, puede ayudar a mejorar la fuerza de algun
grupo de musculos; pero no servird para nada si el nifio esta sentado

pasivamente y medio desplomado.

A medida que el nifio crece y madura, deben hacerse cambios mas
complejos en las distintas posturas de asiento para desarrollar un
buen equilibrio. Las reacciones del equilibrio tienen lugar cuando se
empuja el cuerpo hacia adelante, hacia los lados o hacia atras,
principalmente cuando esas posturas cambian con rapidez. Para

provocar esas reacciones pueden utilizarse estas actividades:
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1.Cuando el nifio esté en brazos, levantele y después bajele en
posicién vertical u horizontal, cogiéndole por las caderas. Si la
sujecidn no le parece suficientemente segura, cologue sus manos

alrededor del pecho del nifio.

2. Echese en el suelo con las rodillas dobladas. Coloque al nifio contra
ellas o encima de ellas y sujétele cuanto sea necesario. Balancee al
nino hacia delante, hacia atrds y de un lado al otro. Mueva sus
rodillas de arriba abajo (este ejercicio es también excelente para sus

musculos abdominales).

3. Mientras el nifio estd sentado en su regazo o sobre un cojin,
empujele suavemente hacia adelante, hacia atrds o de un lado al
otro. Evite demasiado balanceo de la cabeza pero no sujete mucho
el tronco y la cabeza. Recuerde que la mejoria del equilibrio se

producira solo si el nifio lo intenta de un modo fuerte y activo.

Debe sentar al nifio sobre el borde de una mesa o silla tan pronto
como sea posible hacerlo con seguridad. Esta postura posibilita
mayor libertad de movimientos del tronco, lo que, a su vez, permite al
nino mirar en todas las direcciones y alcanzar distintos objetos.
Ademés del objetivo obvio de desarrollar niveles mas elevados de
control del equilibrio, el nifio va venciendo gradualmente el miedo a

caerse y aprende a adaptarse a los cambios espaciales.

Cuando una persona mayor mueve un juguete atractivo a su
alrededor en una situacién bien organizada, el nifio sigue el objeto
con la vista, al tiempo que adapta sus posturas para poder alcanzarlo,

y de esa forma coordina muchas partes de su cuerpo para agarrarlo y



manipularlo, quizas entregandolo o tirandolo. En conjunto, ésta es
una secuencia y combinacion de aprendizaje sensorial, motor,

cognitivo y social.

Gradualmente, se estimula al nifio a cargar mas peso en sus piernas
al inclinarse hacia adelante para alcanzar un objeto. Esto es igual
que la primera fase de levantarse de una silla. Se establece un buen

patrén para las siguientes fases de mantenerse en pie y caminar.

Se puede aumentar la complejidad, intensidad, duracion y velocidad
de estas actividades y cualesquiera otras que tengan el mismo
objetivo, siempre que supongan un nuevo reto para que el nifo

responda con toda su capacidad.

1.6.2.5 Cdomo pasar de estar echado a sentarse. La mayoria de los
NnifAos necesitan poca préactica para pasar de la postura echada a la
sentada. Simplemente giran de lado, se impulsan hacia arriba con los
brazos y se sientan. Por el contrario, los nifios con sindrome de Down
suelen seguir una secuencia distinta de movimientos. Pueden darse la
vuelta sobre el estbmago, separan luego bien las piernas y se apoyan
con las manos e impulsan con los brazos para levantar el tronco del
suelo. Aunque al principio ésta pueda ser la Unica forma posible de
sentarse sin ayuda, debe evitarse gradualmente. Puede practicarse
una secuencia mas normal: primero, el nifio gira a un lado y luego se
le doblan las caderas y las rodillas hacia el pecho. Después, se
colocan las manos del nifio sobre el suelo, cerca del pecho. Luego se
ayuda al nifio a empujar hacia arriba y a cargar el tronco sobre las
nalgas, llegando asi a sentarse. Se puede disminuir poco a poco la

ayuda. Con ello se ha alcanzado un hito importante no sélo para el
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desarrollo de la motricidad gruesa, sino también en otros aspectos.
El nifno puede observar ahora lo que ocurre a su alrededor por desde
una perspectiva distinta. Alcanza objetos que le eran inaccesibles; le
es posible estar echado y sentarse segun las diferentes situaciones;
puede rodar hasta un lugar distinto y explorar su nuevo entorno
mientras esté sentado. Por primera vez ha conquistado la gravedad.

El nifio estara encantado con sus logros, jy usted también!

El poder sentarse ha abierto nuevos horizontes al nifio. La proxima
etapa del desarrollo de la motricidad gruesa es la de gatear y

arrastrarse, que quiza no sea facil de conseguir.

1.6.2.6 Arrastrarse y gatear. El término arrastrarse o reptar se
aplica para describir al nifio que se mueve con el estbmago a ras del
suelo. Cuando gatea, el niflo avanza sobre sus manos y rodillas

manteniendo el estbmago a distancia del suelo.

Casi todos los nifios se arrastran antes de llegar a gatear Al nifio con
sindrome de Down puede faltarle la fuerza muscular suficiente en sus
brazos, hombros y tronco para ponerse en posicion de gateo y
mantenerse asi un ratito. Por tanto se puede retrasar la etapa de
gateo. A muchos nifios les es mas facil gatear hacia atras o girar, que
gatear hacia adelante. Algunos nifios prefieren moverse a saltos sobre

sus nalgas.

A \eces, el retraso para comenzar la reptaciéon y el gateo impiden que
el nifio explore con éxito su entorno. También el niflo con sindrome de
Down puede que no muestre el mismo grado de atencion e iniciativa

que observamos en el nifo no disminuido. Asi pues, hay que
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encontrar los estimulos que mejor funcionen en un determinado
momento y en ciertas circunstancias. Una vez que se sabe cuales son,
deben utilizarse esos estimulos hasta que sea posible sustituirlos por

experiencias nuevas y originales.

Muchas observaciones han demostrado que el color de un juguete o
de otro objeto influye en el deseo del nifio para manejarlo. Aunque los
niflos varian algo en su preferencia por el color, la mayoria prefieren
el naranja, el rojo y el amarillo a los demas colores. Cualesquiera que
sea su color, si el objeto se mueve resulta mas atractivo para el nifio
pequefio. Casi todos los nifios muestran mayor atencién o excitacion
cuando miran un objeto que se tira de él para arrastrarlo, que se
balancea, se mueve arriba y abajo, da vueltas o gira. Por eso, los
juguetes que mas atraen a los nifios son los moviles, los que saltan
sobre un resorte, las anillas y las campanillas atadas a cuerdas y los
molinillos. Por supuesto, hay que estar seguros de que esos juguetes

u objetos con los que juega el nifio no le produciran dafo alguno.

Al nino que se siente motivado para arrastrarse y gatear, pero que
carece del tono muscular suficiente para poder hacerlo, se le puede
ayudar quitandole parte del peso que recae sobre sus miembros. Pase
una banda o una toalla doblada por debajo de su abdomen y separe
después ligeramente su abdomen del suelo. Inicie el movimiento de
gateo del nifio golpeandole suavemente en las plantas de los pies, o
ayudandole en los movimientos de brazos y piernas. Gradualmente, el

nifo participara mas activamente y con menos ayuda.

Este es el momento en que la experiencia del gateo se convierte en un

aprendizaje mas preparado y estructurado que esta lleno de
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significado. A medida que el nifio gatee por toda la casa, ésta debe
invitar al descubrimiento, la exploracién, asi como a seleccionar y a

tomar decisiones.

Un ejemplo: deje caer a la vista del nifio una pelota atada con un lazo
de colores vivos en una caja situada en el suelo al otro lado de la
habitacién. Por lo general, el nifio seguird las indicaciones vy
sugerencias que sus padres le hagan con palabras y gestos y gateara
hasta la caja, mirard en su interior, tirarad del lazo que esta a su
alcance y tratara de sacar la pelota de la caja. Supongamos que no ha
tenido éxito en esto ultimo. Entonces el padre puede dar la vuelta a
la caja, con lo que se facilita sacar la pelota. Poco a poco, se vuelve la
caja a su posicion derecha, mientras el nifio aprende a tirar con mas
fuerza, con el brazo o el tronco mas alto. Después puede prepararse
una situacion mas compleja, pero semejante: escoja varios lazos de
distintos colores, ate algunos en los juguetes y otros no, o suprima
todos los lazos para que el nifio se anime a usar las dos manos para

sacar la pelota de la caja.

Gatear por las escaleras es una manera excelente de ganar el sentido
del equilibrio y de desarrollar buenos patrones de movimientos. En
ocasiones un nifNo gque parece que NoO quiere gatear sobre una
superficie lisa disfrutara gateando si le ayudan, si se coloca un
juguete donde pueda verlo y esté a su alcance. Aunque algunos nifios
Nno quieren gatear mucho, observara que, si usted mismo se pone a
cuatro patas sobre el suelo, al nifio le gustara seguirle. Si a esto se le
afade el juego del escondite, el pequefio no tardard mucho en gatear

por las esquinas en su busca.
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En una etapa mas avanzada de gateo la acciéon puede hacerse mas
viva montando la escena para gatear bajo las mesas, las sillas o sobre
cajas que se hayan puesto boca abajo para simular tuneles. Es
maravilloso ver a un nifo gatear por toda la casa. Desde ese
momento, el nifio se ha convertido en su compafero, siguiéndole por

todas partes, ilusionado de ver y de ser visto.

1.6.2.7 Arrodillarse y mantenerse de rodillas. Una vez que el nifio
domina el gateo, ha llegado el momento de que se incorpore para
ponerse en pie. La mayoria de los nifios se arrodillan y usan después
una silla, otro mueble o la pierna de un adulto para ponerse en pie. El
niAo con musculos débiles puede encontrar dificultad para organizar
esa secuencia motora, ya que completarla con éxito depende de la
fortaleza muscular de sus piernas, brazos y tronco. Es por esta razon
—es decir, para fortalecer los musculos y aprender a mantener el
tronco derecho— por la que el entrenamiento de arrodillarse es

importante.

El padre o la madre del nifio pueden ayudarle a ponerse de rodillas y
a mantener esta postura sin temor a que se encuentre incémodo,
sujetandole firmemente por las caderas y manteniéndole estables las
piernas. Puede colocarse un juguete sobre una dlla o un sofa para

motivar al nifio a permanecer en esa postura.

Mientras esté de rodillas, los hombros, las caderas y las rodillas del
nino deben estar bien alineadas. El nifno que pueda estar de rodillas
manteniendo su peso en esta posicion tiene mas oportunidad de
desarrollar una postura de pie y una marcha mejores. Es ahora

cuando debe practicarse el pasar de estar de rodillas a ponerse en pie,
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en la forma en que cualquier nifio lo haria espontdneamente, es decir,
echando una pierna hacia adelante e incorporandose gradualmente
hasta ponerse en pie. Generalmente, la pierna preferida es la que se
emplea para impulsarse hacia arriba, mientras el equilibrio se
mantiene apoyandose en un objeto estable como una silla, un sofa o

una mesa pequena.

Arrodillarse es una buena preparacion para mantenerse en pie y
caminar, porque esta postura tiene un centro de gravedad mas bajo,
en comparacion con el mantenerse plenamente en pie, y permite
también mas estabilidad para el equilibrio. Arrodillandose, el nifio
puede practicar y acostumbrarse a pasar el peso de una pierna a otra,

lo que supone un paso fundamental en la preparacion para caminar.

1.6.2.8 Ponerse en pie. La mayoria de los nifios que han aprendido
a incorporarse llegan con bastante rapidez a mantenerse en ge sin
ayuda durante periodos mas largos de tiempo. Raramente transcurre
mucho antes de que, partiendo de esa postura, arranquen a andar.
En este momento su equilibrio ya esta bien establecido. Cuando ya
han alcanzado esta etapa madurativa pueden avanzar con bastante
rapidez a caminar sin ayuda. Ese es el motivo por el que muchos
padres no recuerdan a qué edad comenzé a mantenerse en pie su hijo

mientras que recuerdan sin dificultad cuando dio su primer paso

Los nifios con sindrome de Down puede seguir un proceso desarrollo
motor algo distinto. Tardan mas que los niflos «normales» en
mantenerse en pie. Suelen necesitar ayuda durante un periodo de
tiempo mas prolongado antes de poder sostenerse erguidos solos.

Existen muchas razones para este retraso. La debilidad de los
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musculos antigravitatorios de las piernas, brazos y tronco retrasan a
menudo el poder lograr la posicion vertical. Al mismo tiempo, los
nifos con musculos débiles con frecuencia tienen mas miedo a

mantenerse en pie sin ayuda.

Para preparar a sostener el peso de forma correcta estando en pie o
caminando, cabe realizar algunos de los ejercicios que se sugirieron
anteriormente para sentarse. Un nifio con sindrome de Down se
mantendra al principio en [pie, probablemente, con las piernas
separadas y los pies ligeramente hacia afuera. Es de esperar que los
arcos internos estén bastante planos (pronados). Esta postura
permite un equilibrio y una estabilidad mejores. Sin embargo, con el

tiempo debe cambiarse esta postura.

Uno de los primeros pasos que han de darse para estimular una
postura erguida correcta es asegurarse de que el peso del cuerpo del
nifo esta distribuido correctamente y que se traslada como es debido
a las piernas. El nifio ha de tener la sensacién de mantenerse
firmemente con el peso en las piernas y en los pies, en lugar de
apoyarse en un objeto como puede ser una silla o0 una mesa baja. Una
manera de alcanzar esta meta es empujar ligeramente hacia abajo las
caderas del nifio para provocar una reaccion de resistencia a este
empuje. Esto resultard en un intento por enderezar las caderas y las
rodillas y por mantener el tronco erguido. El nifio ira adquiriendo
gradualmente confianza en su capacidad para mantenerse en pie solo

cuando se disminuya la ayuda que se le ofrece.

Para superar el miedo a mantenerse en pie sin apoyo, suele ser una

ayuda el dar al nifio una pelota grande para que la sujete con ambas
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manos, o tener colgado un juguete que el nifio pueda alcanzar y
coger, tocar la cara o el pelo de su padre o de su madre, 0
generalmente realizar algin movimiento que distraiga su atencion de

la amenaza de perder el equilibrio.

Debe estimularse al nifio a ponerse de puntillas. En varios trabajos se
ha seflalado que los musculos gemelos suelen ser uno de los
conjuntos musculares mas débiles de los nifios con sindrome de
Down. Empujar con los pies hacia abajo contra una resistencia
manual durante la etapa previa a caminar es una buena preparaciéon

para mantenerse y caminar mas tarde sobre las puntas de los pies.

1.6.2.9 Caminar. Aungue mantenerse en pie Yy caminar se
consideran a menudo una misma cosa, son bases bastante distintas
del desarrollo motor. Ambas actividades requieren erguir el cuerpo y
mantener el equilibrio, pero el caminar exige un nuevo elemento, es

decir, la capacidad para impulsar el cuerpo hacia adelante.

Un nifio que echa a andar espontaneamente ha adquirido
probablemente el equilibrio necesario para mantenerse sobre una
pierna mientras la otra oscila hacia delante. El peso recae sobre la
pierna fija. Este es el motivo por el que, durante el enfrenamiento
descrito antes para mantenerse en pie correctamente, se ha empleado
mucho tiempo en aprender a pasar el peso del cuerpo de una pierna a
otra. Para un nifio con sindrome de Down, el caminar constituye a
veces un verdadero obstaculo que hay que vencer. Incluso después de
dominar el estar en pie sin ayuda, mantenerse sobre una pierna
puede ser mas dificil. Por tanto, se retrasa a menudo el paso de

caminar con ayuda a hacerlo sin ella.
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Las caracteristicas posturales de los nifios con sindrome de Down que
se veian cuando estan en pie pueden estar presentes todavia al andar.
Las piernas separadas, las rodillas apuntando hacia afuera y
ligeramente hacia atras, y los pies planos sobre el suelo. Podrian
aplicarse de nuevo las medidas ya descritas para evitar o reducir al

minimo estos patrones incorrectos.

L mayoria de los nifios van de un sof4d a una mesa baja durante un
corto tiempo antes de andar solos. Frecuentemente en esta accion
motora el nifio con sindrome de Down invierte mas tiempo. El nifio
puede también utilizar esos medios seguros para anclar mucho antes

de atreverse a dar el primer paso sin ayuda.

Aunque es bueno que los padres lleven al nifio de la mano cuando
realmente lo necesita en la primera fase de andar, el prolongar esta
ayuda no es lo mejor para que el nifio gane confianza, experiencia y
equilibrio. No se debe sujetar al nifio manteniendo sus brazos por
encima de sus hombros en la llamada postura «en guardia”. Es mejor
situarse frente al niflo que camina con el peso del cuerpo inclinado
hacia delante, por ejemplo en la mano extendida de uno de los

padres, en una silla o en un coche de muriecas.

En los trabajos publicados durante los ultimos anos se ha sefialado
que la edad en que los nifios con sindrome de Down comienzan a
caminar varia considerablemente (v. también cap. 10). La
intervenciéon temprana y la cirugia precoz, cuando existen
cardiopatias congénitas, han dado como resultado un desarrollo mas
avanzado de la motricidad gruesa de estos nifios. Los momentos

clave de su de su desarrollo pueden verse retrasados por otras
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situaciones patologicas de importancia, asi como por las
hospitalizaciones frecuentes. Conviene tener cuidado en no considerar
la edad a la que el nifio empieza a andar como un indicador de como
evolucionard un nifio con sindrome de Down en etapas posteriores de
su desarrollo. También debe tenerse en cuenta que el desarrollo de la
motricidad gruesa, como sentarse, mantenerse en pie y caminar, esta

menos retrasado que la adquisicion del lenguaje.

Una caracteristica muy importante del programa de desarrollo de la
motricidad del nifio es la realizacibn de una valoracion atenta y
temprana de su forma de andar. Esta evaluacion la debe realizar
normalmente un fisioterapeuta o un especialista en el desarrollo
temprano del nifio, quien planificara el programa de intervencion que
mejor se adapte a las necesidades especiales de cada nifio en
concreto. Se deben prevenir los patrones motores defectuosos antes
de que se conviertan en parte integrante del repertorio motor del nifio,

y resulte después mas dificil corregirlos.

1.6.2.10 Correr. Al correr, la carga oscila de una pierna a otra con
mas rapidez que al caminar. También se necesita impulsar el cuerpo
hacia delante y mantener el equilibrio mientras se realizan
movimientos a mayor velocidad. Para impulsar el cuerpo hacia
delante se necesita una cierta fuerza en los muasculos gemelos y en
otros grupos musculares. Normalmente, el balanceo de los brazos

hace que el correr sea un ejercicio ritmico y acompasado.

El nifo con debilidad muscular tiene con frecuencia algunas
dificultades tanto para mantenerse erguido como para impulsar su

cuerpo hacia delante. Puede correr despacio y torpemente, levantando
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apenas los pies del suelo, al tiempo que mantiene los brazos al nivel o

cerca de los hombros para guardar el equilibrio.

He aqui algunos ejercicios que se han utilizado con éxito para evitar

patrones motores defectuosos:

1.Pisar con fuerza o evitar chocar con obstaculos como cajas,
tableros o una cuerda; levantar las rodillas hasta el pecho al correr

sobre un punto fijo; subir escalones altos, taburetes o sillas bajas.

2.Caminar de puntillas y alcanzar juguetes colocados en un sitio

elevado.

3. Guardar el equilibrio sobre una pierna; primero con apoyo, luego
gradualmente con menos apoyo; caminar sobre un tablero colocado

en el suelo o ligeramente elevado del suelo.

4. Balancear los brazos alternativamente, con movimientos ritmicos;
golpear un objeto blando, como una ©pelota colgada,
alternativamente con ambos brazos; lanzar una pelota con cada
mano alternativamente; tocar el tambor con dos palillos, y caminar
a ritmo de marcha mientras se golpea la rodilla levantada con la

mano opuesta.

Para d nifio que no comienza a caminar espontaneamente. Hay que
buscar la manera de animar su iniciativa y sentido de la competencia.
Siempre gue sea posible, han de utilizarse ejercicios agradables que
se realicen en grupo, ya que suelen tener mucho éxito. Agacharse y

levantarse son ejercicios que fortalecen los musculos del tronco y de
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las piernas. A la mayoria de los nifios les gusta coger cosas del suelo y
jugar agachados. El nifio con sindrome de Down frecuentemente
prefiere sentarse a estar en cuclillas, ya que esta postura exige mas
esfuerzo cuando se tiene una fuerza muscular insuficiente. Por eso,
siempre que se pueda, debe animarsele a que se agache y a que

cambie de postura, de sentado a erguido.

1.6.2.11 Subir. Subir las escaleras es otro ejercicio que ayuda a
desarrollar el equilibrio y fortalece los musculos de las piernas. Un
nifo con desarrollo motor retrasado y musculatura débil tiende a
saltar y a deslizarse sobre sus nalgas antes que a caminar erecto. El
ejercicio de subir las escaleras debe practicarse pronto y con
frecuencia, primero con un apoyo para las dos manos, que se va
disminuyendo progresivamente a una sola, basta que exista equilibrio
suficiente como para dominar las escaleras sin ayuda. Siempre, por

supuesto, debe evitarse que el nifio caiga escaleras abajo.

1.6.2.12 Saltar y brincar. Saltar y brincar son actividades que
exigen un grado mas alto de equilibrio y de impulso del que se
necesita para correr. Ambos son unos ejercicios motores excelentes
para el niflo que necesita desarrollar el equilibrio y el tono muscular.
En primer lugar, puede practicarse el salto fijo sobre un colchén o
sofa, siempre bajo vigilancia. A medida que mejora la habilidad del
nifo es posible usar una alfombra suave. Saltar solo no es divertido,
pero hacerlo con los padres, hermanos o amigos, al son de un ritmo
animado, es divertido. Saltar y brincar pueden incorporarse también a
todo tipo de juegos, tales como imitar los movimientos de los
animales, saltar entre lineas trazadas en el suelo y saltar obstaculos o

escalones. Estas son so6lo unas pocas de las muchas habilidades
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motoras que preparan al nifio para cambios inesperados de la

posicion de su cuerpo y de la rapidez del movimiento.

Algunos nifios no estan muy interesados en actividades de la
motricidad gruesa y en deportes, y prefieren otras ocupaciones mas
sedentarias. Otros puede que no quieran participar porgue nunca han
tenido éxito y no les gusta arriesgarse al fracaso repetido. El fracaso
produce un sentido creciente de frustracion, y el nifio pronto deja de
luchar por hacerlo mejor. Por el contrario, la satisfaccion que produce
haberlo logrado y haber agradado a los padres o a un maestro es un
refuerzo deseable en la edad temprana, cuando el nifio no tiene la
suficiente madurez para sentirse satisfecho por un acto motor bien
realizado. Puede recompensarsele con un abrazo, con la oportunidad
de ver un programa especial de television, una visita al amigo favorito
o ir de tiendas. Debe evitarse en lo posible la comida como
recompensa porque puede convertirse en el premio preferido, lo que

provocara después con frecuencia aumento de peso.

No hay motivo para suponer que las personas con sindrome de Down
Nno sean capaces de alcanzar el éxito en los deportes y demas
ocupaciones recreativas. De hecho, sus habilidades corporales
pueden ser mas tarde sus medios mas valiosos de competencia, como
se ha demostrado en las Olimpiadas Especiales. Incluso
prescindiendo de la competitividad, el jugar a los bolos, la danza, la
natacion, el esqui y demas actividades semejantes enriquecen en gran

manera la vida de una persona.
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1.6.3 Estimulacion del desarrollo de la motricidad fina

1.6.3.1 EI camino del aprendizaje cognitivo. Se puede comenzar
este capitulo con una cita clasica de Maria Montessori: «Las manos

son los instrumentos de la inteligencia del hombre.»

El nifio con sindrome de Down —como cualquier otro nifio0— puede
comenzar a aprender desde el nacimiento. Generalmente, un bebé
adquiere primero las habilidades de la motricidad gruesa antes de
estar preparado desde el punto de vista madurativo para realizar las
de motricidad fina, cualquiera que sea su envergadura o complejidad.
Ese desarrollo secuencial no es aplicable necesariamente al nifio con
sindrome de Down, ya que éste puede estar retrasado en el desarrollo
del motor grueso como consecuencia de una fuerte hipotonia
muscular, una enfermedad congénita cardiaca u otros defectos
fisicos. Ese nifo tal vez esté preparado con la madurez necesaria para
habilidades mas avanzadas de la motricidad fina, antes de llegar a ser

competente en ciertas actividades de la motricidad gruesa.

Es preciso valorar de forma completa la vision del nifio, el grado de su
atencion y el nivel de su desarrollo cognitivo. Antes de planificar un
programa para el hogar, dirigido a las necesidades de un nifio con
caréacter individual, hay que hacer un reconocimiento de la fuerza vy el
control musculares de la cintura escapular (hombros) y de los brazos
del nifio. Cualquiera que sea el nivel de la habilidad de su hijo, la
estimulacion motora fina y el Juego han de combinar varias
experiencias de aprendizaje. Debe facilitarse una situacion de

aprendizaje cuidadosamente estructurada desde una edad temprana.
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1.6.3.2 Estimulacion motora fina y manipulacion basica. Desde
el nacimiento y durante las primeras semanas el nifio agarra un
objeto colocado en la mano. Inicialmente, es un acto «reflejo». Parece
que los bebés prefieren agarrar objetos largos y delgados que cortos y
redondos. Llaman su atencién los mangos de las cucharas y las
pinzas de colgar y objetos similares. Cuando un nifio parezca maduro
para alcanzar un objeto, debe colocarse este o un juguete a una
distancia que le exija cierto esfuerzo conseguirlos. Con el tiempo, el
nino tiene que poder coger el juguete y no renunciar a ello,
sintiéndose frustrado. Unos padres observadores valoraran sus

esfuerzos y le ofreceran recompensas.

Al nifio que tiene debilidad muscular y necesita mas estabilidad para
realizar sus actividades motoras hay que colocarle con méas cuidado
para sacar el maximo partido de toda la fuerza muscular de que
disponga en los brazos, cintura escapular y tronco. Puede usted
remitirse a las posturas que se han indicado anteriormente, como
estar echado de lado, sobre el estomago o sentado, a fin de decidir
cual es la mas conveniente para una tarea concreta. Ademas, se le
puede ayudar colocando los juguetes de tal manera que permita
mantener los brazos cémodamente, de modo que pueda ponerlos
delante. Esa postura proporciona también un buen angulo visual. A
veces se deja a un nifo con los juguetes situados demasiado altos
sobre una mesa, haciendo muy dificil el alcanzarlos. Si éstos se
colocan demasiado bajos, pueden provocarse patrones posturales y
visuales pobres. De esa forma, el nifio podria estar sentado con la
espalda muy encorvada, la cabeza demasiado cerca de los juguetes, o
los brazos en posturas poco cémodas e incapaz de moverse

libremente.
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Los bebés pequefios hacen al principio movimientos de rastreo para
coger un objeto. Lo agarran con toda la mano, lo que se llama
asimiento palmar. Posteriormente, aparece un asimiento con los
dedos indice y pulgar, lo que permite agarrar y manejar objetos mas
pequefos. Los nifios con sindrome de Down comienzan mas tarde que
el promedio de los demas en mover el pulgar alrededor de la palma de
la mano. El asimiento con los dedos indice y pulgar, llamado también
pinza digital (hacer la pinza), puede practicarse colocando vy
manteniendo los dedos pulgar e indice del nifio alrededor de un objeto
apropiado, como un bloque pequefio (cubo), una pelota de papel o
una pasa. Aplicando una ligera presion en la mano del nifio para
transmitirle la sensacibn de estar sujetando algo y usando
repetidamente la palabra «sujeta», se va estableciendo gradualmente
el significado de la palabra. Pronto, el nifio se animara a coger objetos
sin ayuda. Un nifio que prefiera todavia agarrar con la palma de la
mano comenzara a usar la pinza digital si se le da directamente un
objeto, en lugar de dejarlo en la mesa para que lo alcance. A medida
que mejore su destreza, se puede aprovechar su deseo de agarrar
cosas pequefias, como trozos de galletas saladas y dulces, cereales o

pasas, para animarle a utilizar con mas frecuencia la pinza.

Los nifios pequefios con sindrome de Down necesitan estimulacion,
aliento, guia y mediaciéon extraordinarios para ocuparse en
habilidades manipulatorias basicas. Hay que ayudarles a explorar los
objetos con las manos asi como con la vista, y a aplicar esas
experiencias al aprendizaje cognitivo. En el capitulo 11 ya se trataron
las ocasiones para esas experiencias de aprendizaje precoz durante la
infancia. En esta seccion se proporcionan nuevas sugerencias para

una etapa posterior del desarrollo.
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Cuando su hijo esté sentado a la mesa, deje que explore diversos
liguidos, calientes y frios. Puede chupar los dedos que tenga untados
de salsa de manzana, cereales templados, helado, jalea y mantequilla
de cacahuete”. Una vez bien aprendido el trayecto del dedo a la boca,

en seguida seguira la alimentacion con los dedos.

En el nifo «normal» se produce espontaneamente el aprender a
utilizar ambas manos a la vez y a pasar un objeto de una mano a
otra. Sin embargo, el que sufre un retraso en sus habilidades de la
motricidad fina tiene que practicar. Una manera divertida de interesar
al nifio en el uso de ambas manos simultaneamente es mediante el
juego del Pat-a-Cake™. Sujete las manos del nifio con las suyas y
aplauda con ellas juntas cantando o escuchando una melodia. Si el
niflo comienza a tomar parte, sonriale o bésele. A medida que avanza

en estas actividades, puede ir retirandole la ayuda gradualmente.

Otra actividad consiste en la colocacion de una pelota grande entre
las dos manos del nifio. Ponga sus manos encima de las del nifio para
darle la sensacion de que esta agarrando fuertemente. Después
muestre al nifio la diferencia que hay entre apretar y aflojar. Aumente
esta experiencia indicandole siempre «sujeta» y «sueltar. También
puede intentarse colocar las manos del nifio en un palo y demostrarle
como una mano afloja mientras la otra se mantiene apretada. Este
«truco» parece a veces acelerar la aparicion de la habilidad de

transferir un objeto de una mano a otra.

*N. del T. En Espafa hablariamos de miel, yogurt, nocilla, petit-suisse.
*N. del T. Palmillas o tortillas, (tortillas en espafiol).
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También debe estimularse el uso de los dedos individualmente, en
lugar de moverlos todos a la vez. El indice puede usarse para
empujar, meter en un agujero, golpear wuna tecla de un piano o
apretar un boton. Lleve la mano del nifio sujetando una clavija o una
anilla entre tres dedos. Facilitele la experiencia de arrugar papel o
lanzar un bloque. Estas son s6lo unas pocas actividades que pueden

practicarse para evitar un retraso innecesario en la adquisicion de
habilidades mas avanzadas de motricidad fina. Durante el juego
deben observarse cuidadosamente los movimientos de la mano y de
los dedos. Guie al nifio para que realice el patron correcto de
movimiento. Esto servirA de modelo para actividades de motricidad

fina mas independientes.

Normalmente, un bebe aprende con gran rapidez que un objeto que se
tiene en una mano puede también soltarse. Parece que los nifios que
se desarrollan méas lentamente quieren sujetar los objetos durante
mas tiempo y no quieren soltarlos. Por tanto, hay que motivarles y
ensefarles a abrir los dedos para dejar caer una pelota o un bloque.
Cuando un juguete cae en una caja metalica en lugar de una de
carton o plastico, el nifio puede oir el sonido producido por el golpe.
Hay que recompensar al nifio en ese momento, y reforzar esta accion
mostrando alegria cuando suelta el objeto. Otra manera de ensefiar al
niflo a abrir las manos es animandole a que entregue un juguete o
alguna cosa de comer, listas actividades sirven también como
experiencia temprana y valiosa para enseflarle a compartir. Las
expresiones verbales, como «dame, por favor», “gracias” o "toma",
deben emplearse simultaneamente con los gestos apropiados, para

estimular el uso del lenguaje.
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Una vez que ha aprendido a sujetar y a soltar, debe iniciarse la
practica de lanzar. La mayoria de los nifios comienzan a lanzar sin
tener conciencia de lo que hacen. El brazo puede hacer un giro y el
objeto, se desprende, yendo a caer al suelo con gran, sorpresa por
parle del nifio. Se puede recoger el juguete y devolverlo al nifio, a

quien le gustara repetir la accion.

El acto de lanzar algo es una experiencia rica en aprendizaje para el
nino. Requiere movimientos gruesos y finos de los miembros
superiores y se establece una coordinacion é6culo-manual. En estas
experiencias tempranas de caracter ladico pueden estar las raices de
los conceptos de causa y efecto y de las relaciones espaciales
fundamentales. Por tanto, hay que animar al nifio a que arroje cosas
como preparacion para un juego de pelota mas coordinado y

complejo.

Los padres ce nifios con sindrome de Down se preocupan a menudo
porque arrojan los objetos alrededor de forma indiscriminada. Puede
gue su hijo no esté preparado para distinguir lo que se debe 0 no se
debe lanzar. Deben retirarse las cosas que puedan romperse, hasta
que el niflo aprenda a distinguir entre las que se pueden arrojar y las
que no se pueden tirar «de ninguna manera». Si se manejan estas
situaciones con una disciplina persistente y eficaz, el lanzar cosas a la
ventura desaparecera sin que se prive al nifio de la oportunidad del
juego de pelota. En este momento el nifio puede haber llegado a la
etapa en que sigue con interés los objetos que se mueven,
especialmente cuando se alejan o se acercan. Quizas el nifio ya esté
preparado para averiguar que un objeto que se ha «ido» no se ha ido

para siempre.
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1.6.3.3 Permanencia del objeto. Jean Piagel, el psicélogo suizo, ha
subrayado el con concepto de permanencia como un estadio
importante del desarrollo cognitivo. En consecuencia, sus teorias se

han incorporado en los diversos programas de intervencion temprana.

A continuacion se exponen algunas actividades para que el nifio se

familiarice con la permanencia de los objetos:

1. El juego del “peek-a-boo™: cubra el rostro del nifio con su mano o
un pafuelo y después retire la mano o deje que el nifio se quite el
pafiuelo y diga “peek-a-boo”; o se puede esconder usted detras de
una puerta, un mueble o unas cortinas y después volver a salir.
También puede poner las manos del nifio sobre sus ojos (los del

nino) y jugar a esto.

2.Juegos de escondite: cubra un juguete con sSu mano para
esconderlo y vuélvalo a mostrar. Ate el juguete a una cuerda, déjelo
caer por el borde de la mesa y recupere el juguete tirando de la
cuerda. Esconda el juguete bajo un almohadén o una caja y
muestre al niflo cdmo encontrarlo. Haga rodar una pelota debajo de

una mesa o una silla y deje que el nifio la busque.

1.6.3.4 Juego eficaz. Un fisioterapeuta, un terapeuta ocupacional o
un especialista en desarrollo infantil pueden ser de gran ayuda en la
evaluacion del juego de su hijo, para ayudarle a jugar de un modo
efectivo con el nifo. Cualquiera de estos profesionales puede sugerir
la eleccidon y la utilizacién de los juguetes y demas materiales que

enriguezcan las experiencias de aprendizaje del nifio y mejoren sus

*N. del T. En espafiol: “Cu-cu... jTas!”



habilidades de motricidad fina. Es mas importante observar y
comprender la forma en que el nifilo manipula los objetos y juega con
ellos que preocuparse por compararlo con lo que hace otro nifio en
concreto, o un grupo de ellos. Son muchos y diversos los aspectos del
juego de los nifios que influyen en su actuaciéon global. El interés, la
destreza, su tono muscular, su concentracidon y su experiencia son
s6lo unos pocos factores que pueden convertir un suceso en un éxito

0 en un fracaso.

Con la ayuda y la asistencia apropiadas, un nifio retrasado puede
interesarse cada vez mas en tareas mas exigentes, siempre y cuando
éstas se presenten de forma que al nifio le produzcan un sentimiento
de alegria y éxito. Los juguetes que exigen accion son preferibles a los
que puedan tener un valor educativo, pero no producen bastante
diversion o ilusién. Todas las tentativas del nifio al jugar han de
producir siempre algun cambio tangible o visible que esté producido
por su propio esfuerzo —por ejemplo, si aprieta un botén, un mufeco
salta fuera de una caja; cuando abre un libro de bolsillo, muestra en

su interior un conjunto de «tesoros» maravillosos.

Es una buena idea entregar al niiio solamente uno o dos juguetes a la
vez, mientras el resto se guarda en un armario (0 un cesto de
juguetes) que él ya ha visto abrir y cerrar. Algun tiempo después, se
cambian los juguetes por otros diferentes. Al hacer esto, el nifio se
acostumbra desde una edad temprana a un esquema organizado
sometido a un orden, a una secuencia y a un control de su impulso.
Esto no ocurre en una situacion en la que haya demasiadas cosas

interesantes a la vez y el nifio no posea la madurez necesaria para
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elegir, lo que ocasiona que el nifio vaya de un juguete a otro sin

centrarse en ninguno de ellos.

Pocas cosas hay que encanten mas a un nifio que el descubrimiento
de un armario, una caja de juguetes o un cajon. Los padres han de
facilitarle alguna de esas cosas convirtiéndolas en una experiencia de
aprendizaje, como mantener el armario o el cajén cerrado cuando no
se esté usando, volver a colocar los juguetes en un sitio y ayudar al
nino a elegir los juguetes que va a utilizar inmediatamente, pero

haciéndole saber que tiene la oportunidad de cambiarlos mas tarde.

Este tipo de experiencias ayudan también al aprendizaje verbal y
cognitivo en una situacion mediada, en la que uno de los padres
ayuda al nifio a identificar el juguete deseado («,Quieres el camidn
grande o el pequefio?»), a introducir numeros («un juguete, otro
juguete mas, ahora tienes dos»), 0 a compartir («Coge un juguete para

jugar con Bobbypv).

Dadas las exigencias de la vida, puede que usted no tenga mucho
tiempo para jugar con su hijo, por tanto, aprenda emplear su tiempo
de la manera mas eficaz. POngase a jugar cuando el tiempo y la mente
estén realmente libres, aunque sea durante poco tiempo. Dedique el
tiempo a un solo juego, en lugar de a varios. Hay que pensar de
antemano Yy clarificar lo que se quiere que aprenda el nifio en una
situacion determinada. Descomponga la actividad en muchas partes

pequefas.

Aplauda los éxitos, por pequefios que sean. Repita con frecuencia

pero haciendo cambios pequefios que se afladan a experiencias
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anteriores. Deténgase siempre que observe que el nifio se aburre, y
si es posible, sustituya la actividad por otra mas interesante. jNo se
alegre de ver a su nifio sentado durante horas jugando con el mismo

juguete!

Es importame que los nifios con problemas de desarrollo tengan
muchas oportunidades de jugar con niflos «normales». Si hay
hermanos o hermanas y amigos en casa, esa interaccion se dara a
menudo de forma espontanea. Pero incluso entonces los adultos
pueden intervenir a veces en los juegos, ayudando al nifio a participar
realmente, en lugar de mantenerse como un observador pasivo. El
adulto puede mediar con ayuda fisica u organizando el entorno,
desarrollando discretamente  estrategias concretas, arbitrando
relaciones personales dentro del grupo para integrar mejor al nifio, y
puede ensefar a solucionar cualquier problema de conducta. Los
nifos con sindrome de Down se sienten a menudo méas comodos con
un grupo de participantes mas jovenes. La edad cronoldgica no ha de
ser, por tanto, un factor decisivo en la eleccion de comparieros de
juego, sino mas bien los intereses, la personalidad y el nivel de

desarrollo del nino.

Uno de los padres, un hermano mayor o cualquier adulto pueden
preparar muchas actividades Iludicas capaces de facilitar las
habilidades sociales y de conocimiento, que promuevan juegos
imaginativos, que evoquen la propia conversacion mediante; la
personificacibn con mufiecos y personajes de ficcion, y que
impliguen la previa transferencia de conocimientos adquiridos. Como
ejemplos pueden servir las siguientes actividades: llevar una mufeca

a un autoservicio, donde el nifio puede seleccionar lo que desea,
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servir la comida, comerla y pagar la cuenta; una visita zoo- imitar o
crear los movimientos y la conducta de los animales-; preparar
diversos tipos de tiendas, como una panaderia, una tienda de
caramelos 0 una sombrereria, y escenificar un cuento que se esté
leyendo o que se haya leido, utilizando los gestos, los movimientos y el
lenguaje basico del mismo.

La mayoria de los nifios pequefos se entretienen espontaneamente
con esos juegos y comedias, porque viven constantemente idénticas
experiencias en la vida real. Puede que el nifio con sindrome de Down
no procese la informacion de que dispone con la rapidez con que lo
hacen otros nifios. La mediaciéon en situaciones tales como “hacer

como que...” o0 “representar un papel” ayuda al pequefio a mejorar
sus habilidades sensomotoras al tiempo que aprende en entornos
menos competitivos y que requieren menos rapidez. Con ello se
ayuda al nifio a adaptarse gradualmente a un mundo real mas
exigente. Por ultimo, los padres no deben olvidar que como mejor
ayudaran a su hijo sera haciéndose también nifios, al menos durante

un rato, y compartiendo con €l la alegria de jugar.

1.7 EVOLUCION

1.7.1 Expectativas de evolucion. Panorama general. Una de las
observaciones mas frecuentes que los padres de familias numerosas
hacen es la de que cada hijo es unico. Puede haber un fuerte parecido
entre los hermanos y las hermanas y comportarse estos de forma
semejante, pero cada uno de ellos es un ser humano diferente con sus
verdaderas y propias caracteristicas. Estas diferencias pueden

constituir una bella armonia, una reciprocidad de fuerzas, alegria y
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humor que hacen que la vida tenga interés y sea un constante

desafio.

La diversidad de los factores bioldgicos, actividades y logros que se da
en todos los seres humanos esta también presente en los nifios con
sindrome de Down. En realidad, en casi todos los aspectos de su
funcionamiento existe una mayor variacion que en los nifos
«normales». Su modelo de desarrollo fisico oscila entre el nifio de
pequefa estatura y el que es mas alto que la media, entre el muy
delgado y el fragil y el fuerte y con exceso de peso. Sus rasgos fisicos
también varian considerablemente como se describi6 en el capitulo 7;
algunos niflos muestran so6lo unas pocas caracteristicas fisicas
comunes de los nifios con sindrome de Down, mientras que otros
relinen todas o una gran mayoria. Por otra parte, el desarrollo mental
y la capacidad intelectual de estos nifios oscilan entre un grave
retraso mental y una inteligencia cercana a la normal. Al mismo
tiempo, su conducta y actitud emocional varian en gran manera:
algunos nifios son tranquilos y pasivos, mientras gque otros son
hiperactivos. Sin embargo, la mayoria de los nifios con sindrome de

Down tienen un comportamiento normal.

De aqui que el retrato estereotipado que se tenia en el pasado de las
personas con sindrome de Down, sin atractivo fisico y con un retraso
mental importante no sea ciertamente una verdadera descripcion, tal
y como las conocemos ahora. Desgraciadamente, hasta hace muy
poco la mayoria de los articulos e informes proporcionaban datos
obtenidos en su casi totalidad de una poblacién institucionalizada,
resultando que a los padres a los padres se les facilitaba a menudo

un prondstico negativo.
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Los padres y los especialistas tenemos que trabajar juntos para
disipar la informacion equivocada del pasado. Al mismo tiempo,
hemos de promocionar la intervencion temprana, el enriguecimiento
ambiental, la educacion apropiada, la integracion en la sociedad y su
aceptacion por ella, asi como servir de guia a las familias como
vehiculos que mejoren las vidas de nuestros hijos, un el futuro los
padres deberan recibir informacién mas exacta y alentadora. En
realidad, el propodsito esencial de este libro es llevar a los padres al
convencimiento de que hay esperanza, que su hijo es, en primer
lugar, un ser humano con todas las fortalezas y debilidades
inherentes a la humanidad, y que existe un futuro para nuestros

hijos con sindrome de Down.

En este capitulo se trata con mayor detalle la diversidad bioldgica
observada en estos nifios, y qué se puede esperar en relacion con su
crecimiento, con las adquisiciones en su desarrollo y madurez. La
informacion que aqui se facilita se basa en estudios recientes de nifios
criados en el ambiente carifioso, de proteccion y aceptacion que
proporciona un hogar. Creemos que estos trabajos proyectan un

cuadro mas verdadero de sus capacidades.

1.7.1.1 Crecimiento. Por lo general, se sabe que el desarrollo fisico
del niflo con sindrome de Down es mas lento. Los amplios estudios
que hemos realizado apoyan los informes anteriores de un patrén
reducido de crecimiento. Al igual que en los nifios "normales», los
jovenes con sindrome de Down abarcan una escala considerable de
alturas. Esta variacion en el crecimiento viene determinada por
factores genéticos, étnicos y de nutricion; por funcionamiento

hormonal; por la presencia de anomalias congénitas adicionales; por

90



otros factores de salud, y por determinadas circunstancias del medio
ambiente. Es de esperar que un nifio con sindrome de Down que tiene
padres altos sera mas alto que el promedio de los nifios con sindrome
de Down. Sin embargo, el nifio desnutrido, el que presenta
deficiencias de la hormona tiroidea, el nifio con la hormona de
crecimiento reducida o el bebo con una insuficiencia cardiaca grave

seran mas bajos.

A veces, los padres preguntan si hay medicinas si hay medicinas que
aceren el crecimiento. Aunque se sabe que tipo de hormonas influyen
en el crecimiento longitudinal, recomendamos la terapéutica
hormonal especifica sélo si esta indicada. Por ejemplo, si la falta de
crecimiento se debe a tiroides o a una deficiencia de la hormona de
crecimiento deberd aplicarse un tratamiento hormonal bien
controlado. Sea cual fuere la causa que subyace en la falta de

crecimiento, los nifios han de ser tratados apropiadamente.

En general, la altura que suele alcanzar el varén adulto con sindrome
de Down oscila, aproximadamente, entre 1,42 y 1,65 m; mientras

que en las mujeres es algo menor, entre 1,375y 1,6 m.

1.7.1.2 Peso. Ademas de lo que se refiere al crecimiento, el peso del
NniNo necesita a menudo una atencion especial dado que a veces
surgen problemas cie alimentacién durante la infancia, puede haber
un aumento de peso reducido durante la primera nifez.
Particularmente, los nifilos con anomalias congénitas adicionales, por
ejemplo, alteraciones cardiacas graves, ganan peso despacio. Durante

el segundo o tercer afios de vida los nifios comienzan a ganar peso
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gradualmente y a partir de entonces su exceso puede convertirse en

un problema.

Algunos padres tienden a un exceso de proteccion y ofrecen al nifio
mayor cantidad de alimento. No obstante, una vez que el nifio se
acostumbre a comer y picar, sera dificil controlar méas tarde esta
«costumbre». Algunos padres tienden inconscientemente a compensar
a sus hijos con «golosinas», porque no pueden, por ejemplo, correr o
realizar algo con la misma rapidez que Ilos deméas nifos.
Lamentablemente, cuanto mas comen los nifios, menos agilidad
tienen, debido a su exceso de peso. Lo que mas deseamos es hacer
que el nifio con sindrome de Down sea acoplado lo mas posible por la
sociedad. Por lanio, es importante que desde la primera nifiez se le
anime a que se acostumbre a una dieta apropiada. Buenas
costumbres alimenticias, una dieta equilibrada, evitar los alimentos
ricos en calorias y una actividad fisica regular pueden impedir que el

nifo tenga exceso de peso.

1.7.1.3 Desarrollo locomotor. En relacion con los resultados del
desarrollo, los padres se preguntan a menudo cuando su hijo podra
sentarse o, finalmente, caminar. En la tabla 10-1 se proporcionan
algunas respuestas a estas y otras preguntas relacionadas con el
desarrollo motor del nifio, en comparacion con el del nifio "normal”.
Los datos que se muestran en esta tabla provienen de los propios
trabajos longitudinales de los autores, asi como de los informes sobre
el desarrollo motor de los nifios con sindrome de Down. Como se ha
mencionado antes, existe una amplia gama de desarrollo en estos

ninos.
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Factores muy diversos, como son las deficiencias cardiacas
congénitas u otros problemas bioldgicos o ambientales, pueden
producir un retraso del desarrollo motor de algunos nifios. En los
capitulos siguientes se expondra con mas detalle el comportamiento
motor de los nifios con sindrome de Down y los planteamientos

posibles para mejorar este aspecto de su desarrollo.

Tabla 1. Edades tipicas del desarrollo infantil (meses)

Nifios con sindrome de Nifios “normales”
Down

Promedio | intervalo | Promedio | Intervalo
Sonreir 2 1-3 1 1-3
Darse la vuelta 6 2-12 5 2-10
Sentarse 9 6-18 7 5-9
Arrastrarse 11 7-21 8 6-11
Andar a gatas 13 8-25 10 7-13
Mantenerse en pie 10 10-32 11 8-16
Caminar 20 12-45 13 8-18
Decir palabras 14 9-30 10 6-14
Decir frases 24 18-46 21 14-32

1.7.1.4 Habilidades de autoayuda. Al igual que para el desarrollo
motor, se han registrado algunas observaciones semejantes referentes
a la adquisicion de habilidades de autoayuda en los nifios con
sindrome de Down. Estas vienen indicadas en la tabla 10-2, junto con
datos comparativos de nifos «normales». Desde luego, dos factores
importantes a considerar son la preparacion del nifio, su nivel de
madurez y el planteamiento establecido para mejorar esas
habilidades.
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Tabla 2. Adquisicion de habilidades de autoayuda infantil (meses)

NInos con sindrome de Ninos “normales”

Down

Promedio | intervalo | Promedio | Intervalo
Alimentacion
Come con el dedo 12 8-28 8 6-16
Con cuchara/ tenedor 20 12-40 13 8-20

Control de esfinteres

Vejiga 48 20-95 32 18-60

Intestino 42 28-90 29 16-48
Vestido

Desnudarse 40 29-72 32 22-42

Vestirse 58 38-98 47 34-58

1.7.1.5 Desarrollo mental. Al igual que en otros campos del
desarrollo, siempre se subestimé en el pasado la capacidad intelectual
del nifio con sindrome de Down. Los informes recientes, asi como las
propias investigaciones de los autores de este libro, niegan la
informacién anterior cine afirma que estos nifios suelen presentar un
retraso mental profundo o grave. Estudios actuales han encontrado
que la mayoria de estos nifios funcionan entre un retraso mental
ligero y wuno moderado. Algunos nifilos se encuentran
Intelectualmente en el limite y s6lo unos pocos tienen un retraso
mental grave. Por tanto, existe una amplia gama de funcion

cognoscitiva en los nifios con sindrome de Down.

Otro concepto equivocado es el de que hay un declive gradual de la
capacidad mental en esos nifios a medida que su edad avanza. Esto
no se ha observado en un grupo de nifios con sindrome de Down que

han sido estudiados durante varios afos. Basandose en esta nueva
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informacion. El futuro de la persona con sindrome de Down debe ser

hoy dia mas optimista de lo que nunca fue anteriormente.

1.7.1.6 Longevidad. No se dispone de datos fiables en lo que
respecta a la expectativa de vida de las personas con sindrome de
Down. Los estudios que existen sobre este asunto han quedado
anticuados y carecen de validez, debido al espectacular aumento de
las expectativas de vida que se ha producido en la poblacién general.
Hoy dia los nifios reciben tratamientos mas eficaces para las
enfermedades respiratorias, las cardiopatias y los demas problemas
de tipo médico. Es de gran trascendencia el que los nifios se crien en
un ambiente hogarefio en el que sean aceptados y queridos, y no en
instituciones. Los autores de esta obra presumen que las
expectativas de vida de la persona con sindrome de Down pueden ser
un tanto reducidas, pero no hasta el grado que se daba
anteriormente. Aunque algunos trabajos han mencionado que las
personas con sindrome de Down muestran un proceso de
envejecimiento acelerado, uno no puede predecir, en el comienzo de

su vida, que nifio sera afectado asi mas tarde.

Aunque estos nifilos muestran un retraso en todos los campos de sus
funciones bioldgicas, avanzan progresivamente en su desarrollo
general. Sabemos que poseen talentos y valores definidos que, al
percibirlos, producen alegria. Su sensibilidad, su conocimiento de los
sentimientos de los demas, su desarrollo social en general y su
sentido del humor pueden aportar gran satisfaccion y felicidad a sus
familiares y amigos. Bien es verdad que en algunos nifios hay
periodos de una aparente paralizacion evolutiva; sin embargo, con el

ambiente de carifio familiar y las oportunidades educativas y sociales
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de que se dispone hoy dia, observamos, por lo general, un importante
desarrollo progresivo que hubiera asombrado tanto a los padres como

a los profesionales en las ultimas décadas.

Aunque la comparacion entre varios parametros de desarrollo y la
aplicacion de tests son métodos inestimables en la investigacion del
sindrome de Down, interesa recordar el valor intrinseco de la vida,
que supera los cocientes intelectuales y demas medidas de valoracion

del desarrollo.

Es esencial, ademas, el saber que los seres humanos, cualesquiera
que sean sus caracteristicas fisicas o mentales, hablan un lenguaje
comun que responde al afecto, el optimismo y la aceptacion. Ello,
unido a la ayuda de familias llenas de carifio y al trabajo de los
profesionales que crean programas innovadores Yy realizan
investigaciones en los campos de la biomedicina y de la sicologia y la
educacién, hace que nunca haya habido un futuro mas brillante que

el actual para el nifio con sindrome de Down.

1.8 SOCIALIZACION

1.8.1 EI hogar y la comunidad como fuente de desarrollo social.
Incluso cuando los nifilos con sindrome de Down comienzan a acudir
a la escuela existen todavia muchas horas del dia en las que pueden
relacionarse con los deméas en el entorno de su hogar y de su
comunidad. Hay por lo menos, una hora por la mafnana mientras se
preparan para irse a la escuela, varias por la tarde mientras juegan y
mas horas al atardecer cuando pueden divertirse con los miembros de

la familia y con otras personas. Se dispone aun de mas tiempo
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durante los fines de semana, las vacaciones y los dias de fiesta, de
forma que, en total, el nifio pasa mas horas en casa y en otros lugares

que en la escuela.

Esta claro que no se aprende solo en la escuela, al nifio le esperan
numerosas experiencias en su hogar, en su ambiente comunitario o
cuando estd jugando con un amigo. Este proceso educativo se
acentia cuando unos familiares carifilosos, comprensivos ayudan a

ese nifo a alcanzar sus maximas posibilidades.

1.8.1.1 Actividades de desarrollo en el hogar. EI nifio con
sindrome de Down puede beneficiarse de numerosas actividades de
desarrollo que se llevan a cabo en casa. Mucho puede hacerse
particularmente, en el terreno del lenguaje. La forma de que los
padres hablan a un nifio, explicandole situaciones y sucesos o
leyéndole cuentos estimulara sin duda alguna sus facilidades de
comunicacion. En el terreno del aseo personal se aprende mucho al
vestirse y desnudarse y cuando se le deja escoger su propia ropa. Le
agradara también disponer de su propio lugar para guardar su ropa, y
puede aprender a ordenar sus cosas en un cajon o en alguna parle de
un armario. La ropa no tiene por que ser cara, pero hay que pensar
muy bien en la comodidad y el atractivo del vestido de las personas
con sindrome de Down. Debernos atender sus deseos y preferencias
cuando les compremos ropa, y a menudo mostraran cierto orgullo
cuando puedan escoger su propio vestuario y vestirse correctamente.
Es conveniente que nifios lleguen a darse cuenta de que quienes les
estan observando se sienten orgullosos de como lucen y como estan

vestidos. El llamarles la atencion sobre el buen aspecto de los demas
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y el familiarizarles con los habitos del vestir les ayudara a desarrollar

sSu propia estimacion.

Los nifios necesitan también que se les enserie higiene personal,
como cepillarse los dientes a dario, lavarse las manos, peinarse v
cepillar el cabello, y limpiar y frotar los zapatos. Son mejor acoplados
en sociedad cuando se adaptan a las normas generales de aseo, llevan

el pelo correctamente arreglado y se visten con propiedad.

Ademas, los padres pueden ayudarles en sus necesidades
emocionales. Como lodos los nifios, estos necesitan amor, atencion y
aceptacion. Requieren un entorno en el que puedan crecer con
seguridad, donde puedan desarrollar su independencia y propia
estima. El que los nifios se encuentren a gusto consigo mismos,
confien en si mismos v puedan experimentar la sensacion de éxito,
por pequefio e insignificante que parezca este, es muy importante
para su propia imagen. Si los padres perciben a sus hijos de una
forma positiva, estos lo captaran y se sentiran acoplados y queridos.
El bienestar emocional es de la maxima Importancia en el desarrollo
de cualquier nifio, pero lo es mucho mas para el nifio con sindrome

de Down.

Otro campo en el que los padres pueden influir de forma muy positiva
es en el desarrollo de la independencia. La lucha por confiar en si
mismo es un rasgo sobresaliente en el proceso de madurez, del nifio
con sindrome de Down. Es importante que en el desarrollo de su
propia estima se sientan satisfechos y realizados cuando desempefien
algo por si mismos. Por tanto, seria bueno que les presentaramos

situaciones que no fueran demasiado dificiles y que les ofreciéramos
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la posibilidad de superarlas con éxito. Las situaciones complicadas no
conducen mas que a la frustracion. Esto no significa que no vayamos
a exponerles nunca a circunstancias nuevas y cambiantes. A veces
tendrdn que intentar una tarea una y otra vez, y habrd que
infundirles animo con paciencia, pero al final, cuando aquella se haya

realizado el nifio se sentird plenamente satisfecho.

Los padres se preguntan a menudo por la disciplina. En términos
generales puede decirse que la disciplina debe ser parle integrante de
la educacion normal de cualquier nifio. Sin embarco, es importante
que se aplique la disciplina de manera suave pero consecuente, tanto
en casa como en la escuela, de forma que el nifio comprenda que en
ambos entornos rigen las mismas normas. El comportamiento social
de los nifios tiene importancia a la hora de determinar sus
oportunidades en la vida. Una conducta social correcta guarda
relacion directa con el grado de aceptacion del individuo por liarle de
la sociedad y con el éxito de su futuro profesional. Por eso, los nifios
aprenden a responsabilizarse y desarrollan un sentido del orden

cuando se fijan los limites y se establecen las normas.

1.8.1.2 Actividades de desarrollo en la comunidad. Explorar el
mundo mas alla del llorar y de la escuela puede proporcionar muchas
muestras excitantes de conocimiento. Mientras pasean por el barrio o
van en coche por la carretera, los nifilos han de aprender las normas
de trafico y los peligros que entrafa el quedarse en la calzada. Por
ejemplo, tienen que aprender que cuando las luces del seméforo
sefalan rojo significa “parada”, y que el verde significa “adelante”. Los
nifnos deben conocer también los gestos de los guardias de circulacion

0 de la escuela cuando indican “parada” o “adelante”. Unos simples
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juegos con un nifo que represente al guardia como policia de tréfico,
sea con un silbato, movimiento de brazos o sfales de papel verde y
rojo, ayudaran a sus hijos a fijar estas sefales en su mente. Ya que
resulta peligroso cruzar la calle, hay que ensefar a sus nifios a estar
atentos a los peligros. Necesitan saber cuando, donde y cdmo han de
cruzar. Hay que ensefarles a mirar a cada lado antes de cruzar, y que
los pasos de cebra indican por donde se cruza la calle con mas
seguridad. Deben saber que no pueden correr en sentido diagonal por
una calle sin mirar a derecha y a izquierda. Los peligros que presenta
el tréafico, tanto en la ciudad como en las carreteras hacen que sea

vital para el nifio comprender los simbolos vitales lo antes posible.

Cuando estan en la calle, los nifios se dardn cuenta de la existencia
de coches y de grandes autobuses. Deben aprender sobre ambos,
porque algun dia querran ir al trabajo en transporte publico. Al
acceder al autobds han de mostrarse educados dejando pasar a
alguien primero, o ayudando a otros que tengan dificultades para
subir al autobus. También han de saber como pagar el viaje al
conductor o ingresarlo correctamente en la maquina. En el autobus
el nifo puede aprender muchas cosas, incluso cdémo comportarse eb
publico y como manejarse por la ciudad. Viajar en tranvia, autobus,
metro o tren puede ser motivo de gran diversién para los nifios a
causa del paisaje y las experiencias que ello les proporciona. Por
ejemplo podran aprender lo que es un puente y para qué sirven los
tuneles, al tiempo que descubren un nuevo mundo al observar la

vida agitada de la ciudad.

Comer en un restaurante es otra ocasion oportuna par aprender,

especialmente en el area del comportamiento social. Al principio,
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habréa que preparar al nifio para estos casos. Si los miembros de la
familia son un buen ejemplo, el nifio les seguird y les imitara.
Generalmente, los nifios con sindrome de Down guardan buenas

maneras en la mesa si se les ofrece un buen modelo de conducta.

Para vivir en sociedad, estos nifios tienen que alcanzar un nivel de
competencia en el trato social. Han de aprender a comportarse en el
mundo exterior y a relacionarse con la gente, ya sea en un
restaurante, en un pargue publico, en un museo o en un campo de
deportes. Tienen que aprender a respetar los derechos y las
propiedades de los demas, a respetar la conducta de los miembros de
la familia, de la comunidad y de los vecinos. Si saben cémo
comportarse en sociedad, los demas se relacionaran comodamente
con ellos. Los nifios con sindrome de Down no suelen tener dificultad
para relacionarse con la gente de forma amistosa y abierta, aunque
las formas sociales correctas, incluyendo el “no hablar con extrafios”,
su vida sera mas agradable y aumentaran sus oportunidades de ser

aceptados en la comunidad.

Los vecinos tienen una misién importante que cumplir en el esfuerzo
del nifio por conseguir su socializacion. Los padres deben presentar a
su hijo ante sus vecinos con orgullo, como parte integrante de la
familia. Si los padres saben transmitir su orgullo por tener ese hijo,
sus vecinos miraran al nifio de la misma forma. Estos nifios tienen
que aprender a saludar a sus vecinos con educacion y alegria, y se

les debe ensefiar también a ayudarles cuando haga falta.

Aunque las relaciones sociales son un aspecto importante en la vida

del nifio, éste debe aprender también a estar solo en algin momento
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del dia y a entretenerse por si mismo. Los momentos de sosiego son
también momentos de desarrollo. Es en esos momentos cuando el
nino puede asimilar ideas que ha venido adquiriendo e intentar
nuevas cosas por si mismo. EIl nifio debe tener juguetes apropiadas
y material para usar, de forma que estos momentos de tranquilidad
no le aburran o le lleven a buscar conductas de autoestimulacion.
Todos necesitamos un tiempo para nosotros mismos, Yy estos nifos
No son una excepcion. Debe mos respetar su deseo de estar solos y no
interpretarlo como una retirada o un gesto antisocial. En este
sentido, al igual que con las otras formas de apoyo que hemos
comentado aqui, estamos ayudando a nuestros hijos a prepararse

para la vida.

1.8.2 Actividades de ocio y tiempo libre. Su hijo tiene, como
promedio, mas de 60 horas semanales de tiempo libre, por lo que es
evidente que las actividades del tiempo de ocio cumplen una misiéon
vital en su vida. Definiremos aqui as actividades de ocio y tiempo
libre como el conjunto de actividades que se desarrollan durante el
tiempo libre, principalmente para entretenimiento y diversion. Se las
considera también un medio importante de aprendizaje y un elemento

clave para el desarrollo de los nifios con sindrome de Down.

Su hijo se va a beneficiar en gran medida de la participacion en

actividades recreativas. En otras ventajas, estas actividades ofrecen:

Un sentido de logro
Conciencia del propio cuerpo
Estimulos fisicos y mentales

Mejoria de la autoestima
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Participacion en la comunidad

Oportunidad para competir

Expresion de la creatividad

Oportunidad de hacer nuevas amistades
Distraccion

Ejercicio

Sentido de pertenencia a un grupo
Oportunidad de descubrir nuevas capacidades
Mejoria de la técnica deportiva

Desarrollo del tono muscular y la coordinaciéon
Desahogo de las emociones

Participacion colectiva hacia un objetivo comun
Descanso

Desarrollo de habilidades sociales

Y lo mas importante de todo: diversion.

El primer entretenimiento del nifio arranca de su contacto social. Su
hijo deseara salir y jugar con otros nifios. Puede empezar por invitar
a nifos a casa para jugar a algo concreto y quizds a merendar. Tal
vez en un dia de lluvia pueda convidar a los amigos de su hijo a

almorzar o leer sus cuentos favoritos.

A la mayoria de los nifios les encanta jugar a escuelas, colorear,
pintar y hacer laminas sencillas. Al principio, su hijo puede
necesitarle para que contribuya de manera importante en el juego de
la escuela, pero pronto podra dejar al nifio por su cuenta y, en lugar
de ser usted el maestro, a medida que los nifios se vayan
independizando, se convertira en el director que se deja caer solo de

vez en cuando para observar el progreso de la clase. Algunos nifios
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con sindrome de Down son bastante independientes, mientras que
otros necesitan que les ayuden en la planificacion del juego durante

Sus primeros afos.

La musica es un modo maravilloso de esparcimiento, del que se
puede disfrutar so6lo o acompafnado. Muchos nifios con sindrome de
Down tienen un sentido tremendo del ritmo. Si  podemos
desarrollarlo escuchando musica y encontrar un profesor de musica
gue sea paciente y comprensivo, no sélo estaremos creando preciosas
habilidades motoras, sino que inculcaremos a nuestro hijo gusto y
aprecio por todo tipo de musica. La musica puede convertirse en una
compafera maravillosa cuando estamos solos, Yy nuestros ninos
tienen capacidad para disfrutar tanto con Beethoven como con
Stevie Wonder o Modedades. Por ejemplo, los tambores pueden ser
un acompafamiento excitante de determinadas cintas cuando el nifio
est4 contento, pero también pueden ser un buen medio de librarse de
una frustracion. Y no hay que olvidar el valor de una simple
armonica, o de un nuevo teclado que imita a muchos instrumentos

estupendos.

El baile o la danza pueden proporcionar momentos magicos a
nuestros nifios. Les ayudaran a desarrollar las habilidades de la
motricidad gruesa, el equilibrio y un sentido de autoexpresion. Si se
comienza a una edad temprana, el baile se convierte en un medio
maravilloso de integracion y de introduccion de su hijo en la
comunidad, mediante la ritmica, se mejoran los movimientos de
coordinacion y de expresion. Es un tipo de esparcimiento que a su

hijo le produciré placer y confianza a lo largo de los afos.
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El gusto por el teatro ha sido una de las mayores alegrias de nuestra
hija. Ya es lo bastante mayor como para comprometer que tiene que
ahorrar para comprar las entradas. Este afio se ha abonado a una
temporada en una ciudad cercana. Como regalo de cumpleanos,
estos dos afios fuimos a ver Los Miserables, y El Fantasma de la
Opera. La alegria que esto le produjo superd todas nuestras
expectativas y nos colmd a nosotros mismos. Nuestra hija estudio
historia, mausica y teatro. También se sabe la letra de todas las
canciones de su funcién favorita. Los Miserables, y la secuencia de
cada cancién, ya que escuchamos las cintas de estas obras muy a
menudo. Se han convertido en una parte muy importante del
esparcimiento en su vida. No deben nunca subestimar la capacidad
de su hijo para avanzar a través de las oportunidades de que

disponemos todos nosotros.

No olvidemos hacerle socio del museo infantil local y, mas tarde, del
museo local de arte, porque la escuela del nifio puede organizar
visitas para exposiciones especiales. Nunca dejo de asombrarme de
todo lo que aprenden y de la informacion que absorben los nifios con
sindrome de Down en esas visitas. Puede, incluso, desear
matricularse con su hijo en alguna clase del museo. Como
consecuencia de su interés por el arte, obtuvimos entradas para la
exposicion de Claude Monet en el Museo de Bellas Artes de Boston, y
nuestra hija esperé este acontecimiento con gran entusiasmo e

interés.

A medida que su hijo desarrolle sus propios intereses, vera como
aumentan continuamente los beneficios que se derivan de la

participacion en actividades recreativas. Los tipos de actividades y la
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seleccion que de ellas se hace son tan diferentes como los mismos
nifos y no tienen otra limitacién que la de la propia imaginacion.
Indudablemente, existen suficientes oportunidades como para colmar

las necesidades de cualquier nifio.

Las formas de esparcimiento pueden ser activas o pasivas, Yy ser
realizadas sélo o en grupo. La participacion en los deportes puede ser
en solitario o formando parte de un equipo. Al primer grupo
pertenecen los deportes siguientes: ciclismo, natacién, atletismo,
carrera, bolos, levantamiento de pesos, equitaciéon, patinaje sobre
ruedas, patinaje sobre hielo y esqui. La préactica de algun deporte
ayuda al desarrollo fisico de su hijo de muchas maneras. Pone a
prueba sus posibilidades fisicas al tiempo que aumenta su buena
forma general y su resistencia, le ayuda a obtener mas fuerza
muscular, mejor coordinacion y a mejorar sus habilidades de la

motricidad gruesa.

Como vivimos cerca del mar, disfrutamos mucho con la natacion,
pero puesto que ahora hay piscinas en tantos sitios, no debemos
olvidar el ejercicio acuatico. Al nifio que no goza de mucha agilidad,
la natacion le hace disfrutar porgue parece que su cuerpo alcanza en
el agua una sensaciéon de libertad que no siempre consigue en tierra
firme. Con un buen entrenador, el nifio con sindrome de Down

puede convertirse en un nadador exce lente.

Algunas escuelas incluyen patinaje sobre hielo y sobre ruedas como
paree de su programa de atletismo semanal que se practica en pistas
municipales. A los usuarios se les proporcionan patines prestados, y

los profesores y el personal voluntario pueden impartir instrucciéon
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basica y no competitiva. Resulta muy gratificante observar el progreso

de cada nifio, asi como la felicidad y la satisfaccion que estos

programas les proporcionan.

El béisbol, baloncesto, tenis, voleibol y fatbol constituyen una
oportunidad excelente para que los nifios se relacionen en un
ambiente de equipo, por lo que su hijo obtendra ventajas adicionales
mediante la participacion en estos deportes. Los deportes en equipo
promueven la relacion de grupo, animan a las personas a trabajar
como equipo por un objetivo comun, ofrecen las relaciones sociales
con los compaferos y, lo mas importante, ayudan a que su hijo

desarrolle gusto y aprecio por la participacion.

Los esparcimientos al aire libre del tipo de la navegacion, pesca,
camping, escalada, jardineria y excursiones proporcionan incontables
horas de disfrute en familia y animan a los nifios a investigar el
mundo que les rodea. El camping, por ejemplo, ofrece una
oportunidad Unica para comprender y apreciar el entorno. Ya sea una
acampada en plan familiar, o un dia o una noche de campamento
para nifos, la vida del campamento acentua la atmosfera de
tranquilidad y libertad para explorar, disfrutar de las montafas,
bosques, playas, agua, animales, viento, estrellas y cielo. Da tiempo
para crear amistades y para fortalecer los musculos y estimular los
sentidos. Muchos nifios con sindrome de Down se adaptan bien a un
campamento con nifos "normales”, mientras que otros se sienten
mejor con nifios con minusvalias. Tanto ustedes, los padres, como
sus hijos tienen que decidir cual es el mejor campamento para ellos, y

lo mas importante es que el campamento ofrezca a los nifios el placer
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de sentirse fuera de casa, disfrutar de la naturaleza y la compafia de

muchos nuevos amigos.

Las artes y oficios también ofrecen un amplio margen de actividades
de tiempo libre. Las obras de artesania abarcan trabajos en cuero y
madera, tejer, coser y la creacion de disefios partiendo de materiales
variados. Dibujar, pintar y modelar con arcilla son algunas de las
tareas artisticas con las que disfrutan estos nifios. Les puede gustar
también tener alguna aficion, bien de hacer colecciones o de caracter
creativo. Entre los objetos que se coleccionan mas corrientemente se
encuentran las monedas, los cromos, sellos, piedras, autégrafos y
mufiecas. Las aficiones de caracter creativo consisten en actividades
como construir modelos, escribir, cocinar, la musica y la ceramica. El
nifo puede también invertir su tiempo de esparcimiento en
acontecimientos de caracter social, como la asistencia a espectaculos
o las visitas a los amigos. Para quien lo desee, cachorro de perro o
gato puede convertirse en un gran compafero que desarrolla el
sentido de responsabilidad, un amigo en el cual nuestros nifios

pueden volcar un gran carifio.

Sean cuales fueren la edad, el interés y la capacidad de los nifos,
existe siempre una actividad para su esparcimiento capaz de cubrir
sus necesidades. Es una gran idea poner a los nifios en contacto con
diversas experiencias, para que puedan descubrir el area que mas les
interesa y para el que se encuentren mas preparados. El encontrar
una actividad con la que disfruten y que produzca resultados
positivos hard que su esparcimiento sea en su vida un factor de
enriguecimiento. Llevara algun tiempo acertar con el programa ideal,

pero la busqueda merecera el tiempo gastado y el esfuerzo. Un punto
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de partida podria ser su departamento municipal de «Parks and
Recreation”. Entérese de qué servicios disponen, pues podrian incluir
programas especializados de ocio y tiempo libre, oportunidades para
la integracién o cualquier otro medio con el que cuenta la comunidad.
Otro camino a seguir es la escuela local. Muchas escuelas ofrecen
actividades en horas extraordinarias, deportes en la misma escuela o
entre varias escuelas y preparacion para las Olimpiadas Especiales.
Algunas escuelas han conseguido que un atleta especial se impusiera

en un deporte al participar dentro de un programa estructurado.

La comunidad también puede proporcionar distintas opciones
recreativas en forma de ligas deportivas juveniles, actividades
organizadas por la parroquia y acontecimientos especiales. La
participacion en las actividades de la parroquia y del municipio puede
ayudar asimismo a que toda la comunidad conozca y comprenda
mejor a los nifios con sindrome de Down. De hecho, la actual
tendencia en el campo de las actividades del tiempo libre es que las
personas con problemas de desarrollo se integren con sus
compaferos normales. A pesar de la disparidad de sus capacidades,
esta fusion ha dado buenos resultados en muchos ambientes y ha
sido beneficiosa para los dos grupos de personas. Aparte de favorecer
el conocimiento de las capacidades de los demas, estos programas
proporcionan la gran oportunidad de que ambos grupos de
participantes hagan nuevas amistades, desarrollen nuevos habitos
sociales, aumenten la confianza en si mismos y aprendan unos de

otros (v. también Deportes Unificados en las Olimpiadas Especiales).

Existen dos programas que ofrecen actividades de ocio y tiempo libre
integradas: Girl Scouts y Boy Sconts, y Olimpiadas Especiales. El
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scoutismo se compromete a atender a todos los chicos y chicas al
margen de sus incapacidades. Proporciona al chico aventuras,
sentido de pertenencia a un grupo, oportunidades para conseguir

éxitos personales y un incremento de las relaciones sociales.

Hace poco mas de veinte afos, Eunice Kennedy Schriver invito a su
casa a un grupo de nifios con retraso mental para comer y jugar al
aire libre. Con su aguda intuicion y dedicacion, se dio cuenta de que
sus invitados tenian muchas mas posibilidades que las que se les
atribuia. Asi es como comenzaron las Olimpiadas Especiales, un
programa de actividades deportivas a escala nacional que proporciona
a nuestros hijos la oportunidad de reunirse, practicar y entrenarse
para una competicion anual en muchos deportes. La inauguracion de
nuestros juegos locales sigue el modelo de la de los Juegos Olimpicos,
con antorcha, desfile y uniformes. La diferencia con las Olimpiadas
Especiales consiste en que todos los participantes, por limitados que
sean, son considerados ganadores. Siempre me emocionan hasta el
punto de llorar el desfile y el juramento de la Olimpiada: «Que gane,
pero si no lo logro, que sea valiente en el intento». ES emocionante
ver a los participantes de una carrera; Si uno cae, otro corre
inevitablemente para levantarlo, sin tener en cuenta en absoluto su
propia situacién. jCuanto podria aprender el mundo de las
Olimpiadas Especiales! Ellos, a su vez, ganan confianza vy

camaraderia con su participacion.

La organizacion de Olimpiadas Especiales ha desarrollado
recientemente el programa de Deportes Unificados, que reune a los
atletas con discapacidades junto a sus compafieros no

discapacitados, haciéndoles compafieros de equipo. A medida que
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esta idea se ha extendido por el pais, Deportes Unificados proporciona
un entorno en el que los chicos con sindrome de Down pueden
desarrollarse como personas completas, ya que se entrenan vy
compiten en igualdad de condiciones con los compafieros no
disminuidos. De esta forma, los atletas se integran plenamente en la

comunidad y en la sociedad.

Otras ideas que se vienen derivando de las Olimpiadas Especiales son
las asociaciones escolares en la enseifianza media, el concepto de que
los atletas con incapacidades hagan su deporte junto con los no
disminuidos, y el “Partners Club”, grupos de estudiantes de
enseflanza media que entrenan a los atletas de su misma edad en
muchos deportes escolares. El tener mas entrenadores durante la
época de practicas permite a la persona con sindrome de Down
aprender un deporte con mayor profundidad, dandole mas
oportunidades para sobresalir. Un nuevo aspecto es que estan
abiertas a todos, sin costo para los participantes. Producto suyo es
también un programa para nifios pequefos llamado Jugar para

crecer.

Las actividades recreativas tienen una importancia vital para los
cincos. Méas que considerarlas solo una manera de llenar el tiempo
libre, han de ser parte de un estilo de vida sano y completo, que
abarca también la diversion. Las vidas de sus hijos pueden verse
enriquecidas si se les brinda la oportunidad de divertirse y si toma
usted parte también en su diversion. Como padres, no se sientan
agobiados. Recuerden asimismo que nadie ha de estar entretenido en
todos los momentos del dia. Un buen programa recreativo incluye

tiempo para estar solo, para pasear por la playa o tumbarse en la
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hierba y mirar a las estrellas. Nuestros nifios tienen que sentirse
cémodos consigo mismos para que puedan disfrutar en paz cuando

estén solos.

1.8.3 Adolescencia y edad adulta. La adolescencia es una época de
transicion que indica el fin de la infancia y el comienzo de una edad
adulta, todavia ignota. Durante ella tienen lugar importantes cambios
fisicos, mentales y emocionales. Aunque la mayoria ce los jovenes se
enfrentan bien a la adolescencia, también esta demostrado que es un
periodo de confusion y de dificil adaptacion. Para los jovenes con
sindrome de Down, los desafios de la adolescencia son mas intensos.
Los cambios fisicos son a menudo dramadticos, ya que estos nifios
experimentan un ultimo estiron en su desarrollo y un despertar de su
sexualidad. Aunque se estén enfrentando con la tarea de
independizarse y de separarse de sus familias, siguen necesitando la
proteccién y los consejos de la unidad familiar. Por eso, existe un
conflicto entre su deseo de libertad y de independencia y la necesidad

que sienten de seguridad y dependencia.

1.8.3.1 Una persona sexuada. Durante la adolescencia se producen
cambios rapidos en el aspecto y desarrollo fisicos. El joven con
sindrome de Down tiene que desarrollar una imagen de si mismo
(autoimagen) nueva y aprender a enfrentarse con un nuevo aspecto
fisico junto con nuevas tendencias biolégicas. La atencion de muchos
padres y profesionales se ha centrado recientemente en el desarrollo
socio/sexual de las personas con sindrome de Down. Los
observadores han notado que son mas las semejanzas que las
diferencias entre las necesidades socio/sexuales de estos jovenes y las

de sus compaferos «normales». Sin embargo, el desarrollo
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socio/sexual es a menudo mas probleméatico para la persona con
sindrome de Down, porque nuestra sociedad lanza mensajes
conflictivos y exigencias ambiguas. Esta situaciéon se complica por el
hecho de que la informacion socio/sexual queda relegada- a veces, a
un aprendizaje ocasional. Pero la persona con sindrome de Down no
aprende bien de esa forma; necesita experiencias concretas de
conocimiento. Los actuales enfoques curriculares animan a los padres
a proporcionar una educacion sexual temprana a sus hijos, ya que es
muy importante que estén informados de los cambios que ha de

experimentar su cuerpo antes de que ocurran.

El desarrollo sexual de una chica con sindrome de Down sigue el
mismo camino que el de las demas chicas. Necesitara que le informen
por qué las mujeres tienen la menstruacién y como cuidarse durante
el periodo. Aunque puede ser mas baja de estatura, la adolescente
con sindrome de Down comenzara muy probablemente con la
menstruacién al mismo tiempo que las demas chicas de su edad.
Conviene prepararles de antemano para evitar temores. Los padres
disponen de recursos apropiados para ayudarles a usar el lenguaje
apropiado, asi como orientaciones directas, de un modo parecido a

como les ensefian a vestirse o a usar el bafo.

En los muchachos adolescentes la polucion nocturna es una
experiencia corriente. Hay que decirles que se trata de un fenémeno
natural y normal, pero que es algo que se mantiene en privado.
Asimismo, la masturbacion es una respuesta corriente a los cambios
fisicos de la adolescencia. Al igual que para sus compaferos
«normales», la masturbacion en los jovenes con sindrome de Down

debe ser un comportamiento de indole privada. Si alguna vez se diese
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en publico, no se debe avergonzar al adolescente, ni castigarle, sino
dirigirle con serenidad a un lugar apropiado. Debe indicarse al
muchacho que sus sentimientos son normales y naturales, pero que

esa conducta solo se puede hacer en lugares socialmente aceptables'.

Una vez mas diremos que deben programarse las medidas para la
educacioén sexual y las relaciones sociales. Los conceptos de intimidad
tienen gran importancia en la ensefianza de una persona con
sindrome de Down, a fin de evitar el abuso y la explotacion sexuales.
Hay que ensefarles pronto y reforzarles en el hogar. Debe comenzarse
cuanto antes a ensefarles las habilidades sociales (formas correctas
de saludar a los extrafios, y como demostrar a otros que les
queremos). La conducta social apropiada es critica para la
integracion, para la aceptacién por parte de los compafieros y para
ocupar el lugar que le corresponde en la comunidad como adolescente
y como joven adulto. Tiene también importancia el favorecer la
conducta afirmativa y las actividades en pandilla, asi como el evitar
contactos con extrafios. La adolescencia trae consigo otras
preocupaciones de tipo socio/sexual. Junto con el reconocimiento de
que los jévenes con sindrome de Down tienen un desarrollo y un
crecimiento sexuales normales, los padres necesitan comprender
también que sus hijos tienen la capacidad de engendrar. Por eso hay
que tratar de la contracepcion y la conducta sexual. ¢Puede la
persona con sindrome de Down casarse, tener hijos y mantener una
relacion duradera? Son cuestiones dificiles para las que los padres

deben buscar consejo y orientacién. Para algunas personas se trata

* N. del T. No esta demostrado que la masturbacion favorezca el desarrollo pleno y
armonico de las personas. Tampoco el de las personas con sindrome de Down.
Sabemos que en estas personas puede convertirse, en ocasiones, en una conducta
habitual que limita o altera profundamente su madurez personal.
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de objetivos realistas y, desde luego, de unos derechos. Compartir la
vida con otra persona o vivir una profunda amistad constituyen una
necesidad que no plantea nada en contra, a pesar del sindrome de
Down. Para algunos el vivir juntos significa un matrimonio que ha de
ser preparado cuidadosamente y apoyado por la familia y los
consejeros’. Para otros sera vivir con un compafiero en un
apartamento, en un hogar compartido por un grupo mixto o en un
hogar adoptivo de adultos, donde se permite a los jovenes crear
profundas relaciones que proporcionan la oportunidad de cuidarse, de
conmoverse, de expresarse emocionalmente, como necesidades
humanas basicas que son. Otros jovenes con sindrome de Down
pueden preferir quedarse en casa de sus padres, teniendo

oportunidades para poder relacionarse.

Los jovenes con sindrome de Down pueden necesitar cierta
supervision en sus primeras citas y relaciones sociales. Para los
padres es mas sencillo ayudar a sus hijos a encontrar relaciones
satisfactorias que tener que enfrentarse después a los problemas que
surgiran si no se les ayuda (por ejemplo, una mala elecciéon de amigos

o la introversion y el aislamiento).

Otra cuestidon que algunos padres necesitan considerar es el delicado
tema de la esterilizacion. Thomas Elkins, en Just Between Us.
describe que los estudios hormonales demuestran que cerca de dos
tercios de varones con sindrome de Down tienen cantidades normales

de gonadotropina y bien podrian producir esperma. Se ha publicado

* N. del T. La doctrina cristiana ensefia que el ejercicio de la sexualidad humana
esta reservado a la unién estable entre el hombre y la mujer y a la procreacion de
los hijos. Es la base de la constitucidon y el mantenimiento de la familia, como
ambito digno para el nacimiento y la educacién de los seres humanos.
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recientemente un informe que indica que un hombre con sindrome de
Down habia engendrado. Muchas mujeres con sindrome de Down son

fértiles y pueden procrear.

Hace afos se esterilizaba frecuentemente a las mujeres con sindrome
de Down. Esta practica controvertida ha disminuido gracias a la
legislacion promulgada en las décadas de 1970 y 1980, por la que se
requiere el consentimiento legalizado de la persona con sindrome de
Down o la accion de un tribunal declarando a la persona
incompetente y concediendo a otra el poder consentir a esta decision,
siempre que se guarde una serie de requisitos. A pesar de que la
legislacion varia segun los Estados, estos requisitos consideran con
mucha frecuencia cuestiones como: ¢Se esteriliza buscando el
maximo interés de la persona? ¢Existe otra alternativa mejor que la
esterilizacion? ;Esta la persona fisicamente capacitada para tener
hijos? ¢Es sexualmente activa? (Se han intentado otros métodos
anticonceptivos o existen razones médicas para no usarlos? El método
de la esterilizacion ¢es el menos intrusivo de que se dispone? ¢;Sera

arriesgado para la vida o la salud de la persona?

La esterilizacion es quizas una de las decisiones mas dificiles que los
padres de hijos con sindrome de Down han de compartir con ellos.
Afortunadamente se dispone de programas educativos que ensefian a
los jévenes los derechos y las responsabilidades que tienen respecto a
su sexualidad, asi como de medios para ayudar a los padres a

enfocar un tema tan delicado.

Con las actuales tendencias de integracion, tenemos que comenzar,

pronto a formar a los jovenes con sindrome de Down sobre la
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paternidad, las responsabilidades que las relaciones llevan consigo v

el control de la natalidad.

Se recomienda que las personas con sindrome de Down reciban la
misma atencién médica que los demas, lo que significa que la mayoria
de las mujeres deben pasar su primer reconocimiento ginecolégico
entre los 13 y los 18 afos. Sin embargo, las revisiones ginecoldgicas
de muchas adolescentes con sindrome de Down pueden ser una labor
muy dificil, a menos que preceda al reconocimiento un programa
especial de preparacion. Puede que no se necesite un reconocimiento
total ginecoldgico con examen citoldgico en las de 17 a 18 afios que no
tienen mucho riesgo de cancer cervical (las que no son sexualmente
activas): sin embargo, a medida que la persona crece, se recomienda
incluir algun tipo de examen ginecoldgico en las revisiones anuales
que deben hacerse las personas con sindrome de Down. Debe
ensefarseles también a hacerse el autorreconocimiento del pecho, ya
que, junto con el pélvico, forma parte de las exploraciones rutinarias.
La mamografia ha de hacerse inicialmente a los 35 afos y, a partir de

entonces, cada ano.

1.8.3.2 Un ser social. Los adolescentes estan muy pendientes de si
mismos y de su aspecto, y se comparan con sus «comparieros». Si la
juventud con sindrome de Down no recibe ayuda y no se la anima,
puede llegar a tener sentimientos de inferioridad y a retraerse por esa
autoconsciencia personal. Las experiencias que llevan a la autoestima
son criticas en la adolescencia y en el paso a la edad adulta
Animamos a los padres a que normalicen el aspecto de su hijo. Debe
ir vestido de un modo apropiado a su edad y semejante al de los

demas jovenes, con un peinado moderno; estas dos medidas pueden
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facilitar el maximo atractivo fisico de las personas con sindrome de
Down. Aunque estos jovenes pueden parecer de alguna forma
distintos, si se visten igual que sus compafieros tendran mas
oportunidades de que se les acepte. La presion de los compafrieros y
sus valores influyen mucho en los adolescentes con sindrome de
Down, y los padres deben atender a sus deseos de «ser como ellos».
Sus deseos se centran en el maquillaje de los ojos, las monturas de
las gafas, los peinados y las modas. Sin embargo, cuando los valores
de sus compaferos difieren de los de sus padres, el choque y el

conflicto familiares pueden ser importantes.

En su libro Circle of Friends Robert Preske sefiala la necesidad de que
existan amistades, compaferos y relaciones fuera del ambito familiar.
Considera que los amigos constituyen una afirmacion para la persona
con sindrome de Down de que se esta haciendo adulta, digna de ser
querida, digna de vivir y digna de ser escuchada. La habilidad para
hacer amigos es muy importante para ser aceptado por sus

companferos y para la propia estima personal.

1.8.3.3 Vida en la comunidad. En los capitulos anteriores se ha
subrayado la importancia que tiene el ayudar a los jovenes con
sindrome de Down a desarrollar habitos y habilidades que les
permitan vivir su independencia en la edad adulta. Hace tiempo que
los profesionales han sefalado deficiencias en la competencia de estos
jovenes para pasar de su hogar a residencias ubicadas en la
comunidad y han propuesto las medidas correctoras adecuadas para
facilitar este paso. (Debe insistirse aqui en que atencién residencial no
significa institucional). En la actualidad nos desviamos claramente de

lo que era el modelo de servicios residenciales denominado de
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transiciéon o de preparacion, en el que el objetivo del programa era
conseguir que la persona con sindrome de Down fuera mas
independiente mediante un proceso de formacion que atendia a esas
carencias. Hoy dia el objetivo es prestar apoyo a personas que ya
tienen un estilo de vida de alta calidad, lo que se traduce en el
ofrecimiento de soluciones ajustadas a los deseos o necesidades del
propio consumidor. Subyace como valor importante de este objetivo el
convencimiento de que son los jovenes con sindrome de Down
quienes, frecuentemente , mejor juzgan sus propias necesidades, y que
la misién del profesional es ayudarles a tener mas control y
competencia en aquellos aspectos de su vida que para ellos tienen
mas sentido. Esto se ha traducido en opciones de vida adulta mas
flexibles, individualizadas, que responden mejor a las necesidades y
deseos de las personas con sindrome de Down, segun aquellos van
cambiando. Los padres han de buscar posibilidades de residencia que
reflejen el convencimiento de que estas personas tienen la necesidad
de sentirse aceptadas en la comunidad igual que cualquier otro
ciudadano, valoradas por sus cualidades individuales exclusivas y por
sus contribuciones, y capaces de participar en las interacciones,
actividades e intercambios de ayuda mutua con gran variedad de
personas —tengan o no discapacidades— y en ambientes diferentes.
Los buenos programas en tomo a la vida residencial reconocen a la
integracion en la comunidad como una responsabilidad y prioridad, y
su mision es ayudar a los residentes a constituir relaciones
personales satisfactorias. Debe plantearse una amplia gama de
opciones de residencia, incluyendo, pero sin limitarse a ello, la ayuda
intensa del inquilino, la vida en pequefios grupos, el hogar adoptivo
con un profesional especializado y la vida en otra familia que no sea la

propia.
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Como ya se ha mencionado, se debe dar prioridad a proporcionar
servicios individualizados que ayuden a las personas con sindrome de
Down a mantener el control, la confianza y la competencia sobre
aspectos significativos de sus vidas. La vivienda debe ser segura y
atractiva, y ha de estar integrada en un vecindario de gente sin
incapacidades. Las casas o los apartamentos deben estar situados en
zonas residenciales. Por lo general, no deben vivir en el hogar mas de
cinco personas con minusvalia y debe haber un programa continuado
que permita a la persona con sindrome de Down seguir cultivandose
durante toda su vida. Con la ayuda pertinente, los jévenes con
sindrome de Down pueden hacerse maduros y dejar su casa —un
derecho compartido por los padres y por el hijo—. Sin embargo, como
ya se expuso, algunas personas con sindrome de Down continuaran

viviendo con sus familias.

1.8.3.4 EIl futuro de un trabajo. Muchos programas innovadores en
todo el pais han demostrado que las personas con sindrome de Down,
incluso las que presentan serias limitaciones, pueden beneficiarse de
los servicios de empleo que la comunidad proporciona directamente.
En la actualidad vamos abandonando el modelo tradicional del
trabajo en los talleres protegidos en los que exclusivamente se
colocaban las personas con retraso mental. Se ha demostrado que las
personas con sindrome de Down pueden ser competentes en una gran
variedad de empleos dentro de la comunidad; especialmente cuando
se les permite elegir de acuerdo con sus preferencias individuales. Los
servicios de apoyo deben ayudar a estas personas a buscar entre las
muchas oportunidades profesionales y opciones de trabajo que
proporcionan sueldos y beneficios interesantes. En cuanto a las

personas a quienes no sea posible proporcionar trabajo en un futuro
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inmediato, es de esperar que se les dé una formacion y ayuda para
participar en actividades que estan integradas socialmente y que les
capaciten para contribuir de forma positiva a la vida de la comunidad.
Lo mismo puede aplicarse en épocas de desempleo o de falta de

puestos de trabajo.

Debe tenerse en cuenta una gama amplia de opciones que incluyan,
pero sin limitarse a ellos solo, los empleos compartidos, los trabajos
reestructurados, los enclaves, los negocios propios de los
consumidores y el trabajo competitivo. Todos estan relacionados con
la comunidad y ofrecen tanto a las personas disminuidas como a las
que no lo son, la posibilidad de tratarse y de aprender unas de otras

a lo largo de este proceso.

1.8.3.5 Conclusion. La adolescencia y la juventud comportan
preocupaciones y desafios especiales, pero nuestro objetivo tiene que
ser el prestar ayuda a los jovenes con sindrome de Down para que
lleguen a adquirir control sobre sus vidas, a ganar en competencia en
sus relaciones con la comunidad dentro de la que viven y trabajan, y
a participar en estilos de vida que les satisfagan, basados en las
mismas aspiraciones que tienen los demas ciudadanos que no

presentan discapacidad.

1.8.4 Formacién profesional y empleo. Aunque este proceso
acarrea con frecuencia gran frustracion y angustia, los padres tienen
que ayudar a los jovenes con sindrome de Dovvn a cambiar el
abrigado entorno hogarefio por el mundo del trabajo y a establecer

relaciones con adultos que no tienen discapacidades.
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Durante los afos de formacién profesional, el joven con sindrome de
Down tiene que comenzar a experimentar de manera concreta lo que
compone la esencia del desarrollo profesional. A través de un proceso
merced al cual va experimentando distintas oportunidades
profesionales, ese joven puede empezar a formular sus expectativas
vocacionales. Ademas de identificar concretamente lo que les gusta y
lo que no les gusta, el programa prelaboral, que a menudo forma
parte de la formacion en la escuela secundaria, proporciona a esos
jovenes la oportunidad de comenzar a aceptar la responsabilidad de
sus actos y, con ello, empezar a compartir la planificacion de su
futuro. Es importante que estas personas tomen la parte mas activa
posible en la toma de decisiones relacionadas con las opciones de

futuros empleos.

1.84.1 Formacién preprofesiomal. Antes de incorporarle
plenamente a las actividades profesionales, hay que exponer al joven
con sindrome de Down a actividades de formacion preprofesional. De
entrada, se debe evaluar cuidadosamente a cada estudiante en
cuanto a su capacidad, interés y habilidad para relacionarse. Deberia
brindarse también una oportunidad para que los propios interesados
se «probaran» a si mismos en distintos tipos de actividad. Ese proceso
de valoracion permite el desarrollo de un programa exploratorio

preprofesional.

Durante un programa mixto de estudio-trabajo los estudiantes pasan
parte del dia en clase, centrando su actividad en labores académicas.
Durante el resto del dia abandonan la escuela para participar en un
programa de formacion activa dentro de la comunidad. EIl tipo de

colocacion dependerda de las aptitudes del estudiante, de su capacidad
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y disposicion, variando la naturaleza de la experiencia laboral segun
el disefio y la filosofia de cada programa. No obstante, el objetivo
principal de esta experiencia no es desarrollar habilidades
profesionales concretas, sino permitir que el estudiante adquiera
buenos habitos de trabajo y las cualidades de relacién necesarias
para mantener ese trabajo. Si en el curso del proceso formativo se
adquieren unas cualidades concretas, éstas seran de la maxima
utilidad para obtener después ese trabajo. Sin embargo, en esta etapa
no se debe exigir una especial competencia en tareas especificas, a
costa de poner en practica un comportamiento profesional eficaz y

una adaptacioén al trabajo.

Para el desarrollo de un buen programa en beneficio del estudiante
con sindrome de Down, se necesita como prerrequisito la cooperacion
entre la escuela pudblica, la organizacibn encargada de la
rehabilitacion profesional y otras organizaciones interesadas. En un
programa mixto de estudio-trabajo debe existir una estrecha relacién
entre el profesor de la escuela y el maestro laboral, de forma que los
programas académicos tengan el maximo sentido con vistas a la
experiencia estudio-trabajo de los jovenes. Para asegurar el maximo
progreso, tanto el personal de la escuela como el laboral deben insistir
en la formacién académica especial, en las actitudes, en los modelos
de conducta y en las relaciones con los compaferos y con sus

superiores.

1.8.4.2 Un programa profesional. Basandose en una evaluacion de
la experiencia preprofesional del estudiante, los padres, la escuela y el
propio estudiante pueden decidir juntos cual es el programa

profesional que ha de ser mas beneficioso. Este programa debe
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proporcionar al estudiante una experiencia profesional estructurada y
realista que le permita alcanzar el mayor éxito posible. El programa
ha de estar basado en las necesidades profesionales definitivas del
estudiante y debe hacer hincapié también en el desarrollo de la
capacidad de relacién que se necesita en la mayoria de los trabajos. El
éxito de las personas con sindrome de Down en el mercado laboral se
basa, en parte, en su eficacia para ejecutar un trabajo, asi como en
los rasgos del caréacter, tales como constancia, confianza, diligencia,
responsabilidad y honradez. Son también factores frecuentemente
importantes para alcanzar el éxito la adaptacién social de la persona y
las relaciones con los compafieros. Una vez en activo, los empleados
con sindrome de Down necesitaran establecer una firme relaciéon con

SuU empresario y con sus companeros.

Muchas personas con sindrome de Down que han sido preparadas
para el trabajo son capaces de hacer frente a la mayoria de las
responsabilidades que acarrea ese trabajo. A veces sorprenden a sus
jefes con actitudes y habilidades que no supieron expresar cuando
buscaban empleo. Muchas de estas personas, que en un principio
fueron consideradas inutiles para el empleo, han sido debidamente
formadas y han encontrado trabajo. El fin dltimo de todos los
programas laborales es preparar al joven para que rinda al maximo en

su ocupacion.

Indudablemente, resultan criticos los primeros dias y semanas tras la
incorporacion al trabajo. En algunos casos las frustraciones a las que
el joven ha de enfrentarse en el nuevo entorno, junto con alguna
experiencia traumatica ocasional con la que se encuentra el nuevo

empleado, pueden provocar la pérdida del empleo después de haber
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hecho una importante inversion en la preparacion y en la creaciéon del
puesto de trabajo. Por lo tanto, durante este acoplamiento inicial es
esencial que se preste una buena ayuda para guiar al joven, con el fin
de evitar el fracaso y prevenir un abandono prematuro debido a una

determinada situacion.

Con demasiada frecuencia las personas con minusvalias, Yy
principalmente las que tienen sindrome de Down estan estereotipadas
desde el punto de vista profesional, y se les adjudican puestos de
lavaplatos o conserjes. Pero aungque estas ocupaciones puedan ser
complejas y personalmente satisfactorias y remuneradas para
muchas personas, representan a menudo una falta de consideracion
hacia la aptitud e interés del trabajador. La creatividad y la
imaginacion deben abrir una gama mas amplia de empleos para
personas disminuidas, como por ejemplo puestos en restaurantes de
comidas rapidas, carpinteria béasica, ayudante de supermercado o

ayudante en el cuidado de enfermos en el hogar.

Por otra parte, es posible que algunas personas con sindrome de
Down se fijen unos objetivos profesionales que no pueden llevar a
cabo. En ocasiones son los padres quienes mantienen expectativas
poco apropiadas para ese tipo de estudiante. Estas aspiraciones
profesionales suelen suponer unos requisitos de preparacion que
exceden la capacidad del joven. Los maestros y los asesores deben
ayudar tanto a los padres como a los estudiantes a establecer una
seleccion de profesiones con un sentido realista, que sean funcionales

y ademas satisfagan a la persona.
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A veces los padres piensan que un trabajo poco cualificado o mal
pagado es humillante para su hijo o hija. Como resultado de ello,
pueden privarle de una rica experiencia laboral y de la oportunidad de

desarrollar una mayor habilidad para la interaccion interpersonal.

Por supuesto, deben evitarse las situaciones en las que se abuse de
las personas con sindrome de Down. Hay que aceptar a estas
personas por lo que son y por lo que pueden hacer, y alabarlas y

pagarlas de acuerdo con ello.

Es importante que, a través de su trabajo, adquieran un sentimiento
de su propia dignidad y de que estan contribuyendo a la comunidad.
La experiencia laboral tiene importancia para todo el mundo, pero
particularmente para las personas con minusvalias, ya que es una
oportunidad de demostrarse a si mismas, y a los demas, de lo que son
capaces. Este logro aumentara su propia estimaciéon y satisfara a la

familia. Y también la sociedad deberia reconocer su aportacion.

Ademas del aspecto Laboral, la actividad profesional se centrara
también en el ocio y en la adaptacion social. Debe disponerse de
actividades recreativas para adultos. El desarrollo de técnicas para la
adaptacion social permite a la persona con sindrome de Down
establecer relaciones interpersonales con otras que tienen intereses
similares. Por eso ha de darsele la oportunidad de que sienta la
experiencia comun de hacer amigos. Los padres, las escuelas y los
centros de formacion profesional han de ayudar a que se desarrollen
este tipo de relaciones, proporcionando abundantes oportunidades a
las personas con minusvalias para que conozcan y se relacionen con

otras personas. Las calidas relaciones humanas que resultan de estos
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encuentros, y que son de vital importancia para todos los seres
humanos, satisfardn también profundamente a las personas con

sindrome de Down y seran una parte importante de su felicidad.

1.8.5 Planificar para el futuro la calidad de vida. En capitulos
anteriores de este libro se ha insistido en la necesidad de
proporcionar oportunidades y ayuda a los nifios y adolescentes con
sindrome de Down, para que sean capaces de independizarse lo mas
posible. Se ha subrayado que la educacién para la autonomia debe
comenzar en la infancia, porque esos afos iniciales son de la maxima
importancia para asentar su futuro; que el comportamiento social se
fija durante los afios escolares, y que las personas con sindrome de
Down necesitan también pasar por distintas experiencias vitales para

poder funcionar de manera 6ptima en sociedad.

Ahora gque estamos en el umbral de la edad-adulta de nuestros hijos,
surgen nuevos interrogantes: «,Como utilizaran en los afos futuros
las cualidades adquiridas? ¢Coémo funcionaran en la comunidad?» Y
para los padres, quizd la pregunta mas crucial de todas sea: «,Qué

sera de ellos cuando faltemos?»

Si hemos logrado dar a nuestros hijos con sindrome de Down los
instrumentos necesarios para hacer cosas en la vida, estimulando en
ellos la curiosidad y el deseo de aprender, si les hemos ayudado a
desarrollar medios para comunicarse y para ser independientes, y si
hemos logrado que sean conscientes de sus capacidades y de sus
fuerzas, mucho habremos hecho por abrirles un camino brillante para
su futuro. Si hemos formado a nuestros hijos para que se comporten

en sociedad de forma aceptable y les hemos inculcado que deben

127



creer en su propia valia, habremos producido un impacto importante

en sus vidas.

Durante las dos ultimas décadas el interés por las personas con
retraso mental se ha centrado primordialmente en programas para
NniNos con necesidades especiales, incluidos los que tienen sindrome
de Down. Este planteamiento esta cambiando actualmente, al prestar
ahora atencion a las necesidades de los adultos con retraso mental.
Existe una mayor preocupacion por proporcionar a esas personas
empleos apropiados y buenas condiciones de vida, asi como

oportunidades recreativas y relaciones sociales.

A menudo surge la pregunta: ¢(Deben todas las personas con
sindrome de Down abandonar el hogar paterno al alcanzar la edad
adulta? Aunque muchas personas con sindrome de Down que han
terminado su escolaridad y su formacion profesional pueden cambiar
de casa para crear nuevos sistemas de vida, otros se quedaran con
sus padres. Muchas personas con sindrome de Down prefieren
permanecer en el calido y seguro entorno de la casa paterna, y los
padres se sienten igualmente felices de seguir gozando de la constante
compafia de su hijo o hija. En esos casos serd contraproducente
separar a las personas contra su deseo o el de sus padres. Ademas,
desde un punto de vista logistico, no existen actualmente suficientes
residencias comunitarias, apartamentos y hogares de grupos para
todas las personas con discapacidades. Por tanto, no podria colocarse

a todas ellas en hogares de grupos o sistemas semejantes.

Pero las personas que piensan trasladarse a un apartamento o a un

hogar de grupo causan muchas preocupaciones a sus padres; entre
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éstas se incluyen la calidad del sistema de vida, la disponibilidad de
alimentos, de atencién sanitaria, de transporte y de oportunidades
recreativas; la seguridad en el nuevo entorno, y las medidas a tomar
para asegurar el bienestar psiquico del hijo o de la hija. En este
capitulo se bosquejan algunas de éstas y otras preocupaciones que
afectan la calidad de los medios de vida para adultos con sindrome de

Down.

1.8.5.1 Medidas de salvaguarda del entorno. Al margen de lo
atrayente que pueda ser un determinado entorno comunitario o lo
bien que pueda cumplir con la normativa oficial, nada garantiza que
una persona vaya a participar en ese ambiente de una forma que de
verdad le satisfaga personalmente y que aporte algo a la sociedad. Asi
pues, es importante que disponga de ayuda social y emocional a lo
largo del proceso de transicion desde su hogar paterno a las nuevas
formas de vida que adopta en el vecindario. En este proceso son

esenciales un asesoramiento apropiado y una preparacion optima.

Es primordial que ese nuevo entorno proporcione alegria al
interesado; que tenga sentimientos de haber sido bien acogido, que se
sienta digno de si mismo y tenga confianza en si mismo; que sienta
que pertenece o forma parte de algo. Si estas preocupaciones son
importantes para cualquier ser humano, aun pueden serlo mas para

una persona con sindrome de Down que abandona la casa paterna.

1.8.5.2 Proceso de planificacion. Aunque puede ser dificil para
algunas personas con sindrome de Down expresar sus deseos y
necesidades, deben participar en la toma de decisiones que afectan a

su nuevo entorno. Anteriormente, a muchas de estas personas se les
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negaba la posibilidad de elegir y se veian mas o menos forzadas a
aceptar un ambiente que no les era familiar. Incluso si se trata de
personas que saben y pueden expresar sus preferencias, sus
limitaciones en el campo de las relaciones sociales pueden crearles

obstaculos insuperables para poner aquéllas en practica.

Al planificar la vida en sociedad de los adultos con sindrome de
Down, hay que definir las necesidades de la persona y ver si la
comunidad puede cubrir esas necesidades. Al igual que nosotros,
estas personas tienen necesidades tanto fisioldgicas como
psicologicas. Las primeras incluyen alimentacion, vestido y vivienda-
que han de ser satisfechas para lograr la supervivencia de la persona.
Sus necesidades corporales no parecen diferir mucho de las de la
poblacién en general. Y al igual que ésta, también las necesidades
psicosociales de las personas con sindrome de Down varian de un
entorno cultural a otro y de una persona a otra; estas recesidades
psicosociales abarcan la necesidad de sentirse seguros, de sentirse
suficientes, de querer y ser queridos. Ademas, el adulto con sindrome
de Down tiene especial necesidad de que se le asegure un
asesoramiento adecuado, de disponer de instalaciones recreativas y
de que se le ofrezcan oportunidades de trabajo. Si no se satisfacen
estas necesidades, puede fracasar su vida en sociedad. Importa no
pasar por alto estas necesidades fisioldgicas y psicoldgicas, ya que
antiguamente los adultos con sindrome de Down eran tratados a
menudo como si su unico problema fuera el retraso mental. La
experiencia ha demostrado que, si se han de cubrir todas las
necesidades de los adultos con sindrome de Down que viven con
autonomia en sociedad, éstos necesitan servicios amplios y totales, y

muy concretos.
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Los objetivos de un programa comunitario bien concebido deben ser
capaces de proporcionar las condiciones y las circunstancias que
capaciten a estos adultos para realizar adecuadamente las actividades
de la vida diaria mientras residen en armonia dentro de su hogar
comunitario, conseguir el maximo nivel de productividad econémica y
cumplir con las responsabilidades civicas normales, a tono con su
capacidad. Debe proporcionarseles todos los servicios sociales,
profesionales y personales, sin olvidar las actividades recreativas y de
tiempo libre. Finalmente, debemos trabajar con energia para crear los

medios que den un mayor significado a las vidas de estos adultos.

La planificacion que haga la comunidad para la personacon sindrome
de Down tiene que estar relacionada con la que haga para todos los
ciudadanos, pero especialmente para las personas con minusvalias.
Sera necesario coordinar los distintos servicios con el fin de cumplir
con las exigencias generales y concretas de los adultos con sindrome
de Down. Seria perfecto que la planificacion tuviera en cuenta tanto a
quienes prestan los servicios como a quienes los reciben. Cuando
determinada institucion o departamento se responsabiliza de la
planificacién y puesta en practica del programa, con poca o ninguna
participacion de los usuarios, pueden producirse numerosas
equivocaciones. Algunos adultos con sindrome de Down contribuiran
verdaderamente a la planificacibn y puesta en marcha de los
programas, pero otros seran solo observadores pasivos. A medida que
estos adultos crecen en madurez y competencia social, pueden muy
bien demostrar su capacidad de planificacion y autodireccion en
programas y toma de decisiones que habran de contribuir a su propio
modo de vida independiente dentro de la comunidad. Al considerar

los diversos sistemas de vida del adulto con sindrome de Down, hay
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que tener en cuenta algunos factores como el sexo, la edad, el grado
de retraso mental, los problemas médicos y psiquicos, y la situacion
laboral. Es importante que el tamafo de la vivienda se disefie en
términos del estilo de vida de la persona, y no en el de la cama
solamente. En algunas circunstancias los adultos con sindrome de
Down podran vivir juntos en una casa, con plena independencia; en
otras se ocuparan de ellos los padres u otros responsables; en
situaciones intermedias, se dispondra de una amplia supervision y de

servicios de apoyo.

Hay, ademas, necesidad de proporcionar programas educativos para
la comunidad en los que se sefalen las necesidades de los adultos
con sindrome de Down. Sélo si se continlan fraguando actitudes mas
comprensivas e inteligentes, sera capaz la sociedad de aceptar a
nuestras personas con sindrome de Down de forma que éstas puedan,
en la medida de sus capacidades, participar de un modo realista en la

vida en sociedad.
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2. ESCOLARIDAD

2.1 LOS ANOS DE GUARDERIA Y PREESCOLAR.

Asi como los programas de intervencion temprana mejoran el
desarrollo de los nifios con sindrome de Down, la experiencia positiva
en una guarderia infantil y preescolar desempefia un papel muy

importante en sus vidas durante estos afios de formacion.

Todos queremos lo mejor para nuestros hijos y nos damos cuenta de
que todos los nifios, aun los mas inteligentes, tienen necesidades
distintas. Para los padres que, como yo, tenemos un hijo con
sindrome de Dovvn, el responder a las necesidades de nuestro hijo
resulta algo mas complicado, porque carecemos de modelos a seguir o
de métodos para ensefar las técnicas sencillas de autonomia personal
gque otros nifios aprenden casi automaticamente. Por tanto, la escuela
se convierte en algo muy importante para nosotros, porque prolonga
el sentimiento de familia y representa el respaldo de la comunidad, un

refuerzo extraordinario que necesitan tanto el nifilo como la familia.

2.1.1 Preparacion del nifio para la escuela. ¢(COmo preparamos a
un nifio para la guarderia o la escuela infantil? Puesto que los
sentimientos de ansiedad de los padres se transmiten a los nifios con
tanta facilidad, debemos intentar por todos los medios superar la
propia ansiedad, con el fin de ayudar a asegurar una transicion
relajada. La mejor manera de ir introduciendo a los nifios con
sindrome de Down en su comunidad es sacarlos en publico. A través

de los contactos diarios se sentirAdn mas comodos con personas que
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les son menos familiares. Para facilitar esto, lleve a su hijo al
supermercado, al zoo, al parque infantil, a la biblioteca, a la iglesia o
a cualquier sitio al que acuda regularmente. Entonces, cuando el nifio
tenga la edad suficiente para asistir al centro de educacion
preescolar, digale, aun sabiendo que no lo entendera del todo, que los
dos van a visitar la escuela. Mi hija y yo fuimos a la escuela todos los
dias durante una semana, a veces solo a pasear alrededor del edificio

y del patio.

Hablamos con el director, saludamos a los profesores, llegamos a
montar en el autobus de la escuela de forma que, cuando llegase el
dia de acudir a ella, no produjera ningdn trauma. Tuvimos la suerte
de tropezar con un conductor de lo mas amistoso que convirtio el

viaje a la escuela en parte de la diversion del dia.

En algunos sitios se puede elegir entre un autobus de linea regular o
uno escolar especial. Las necesidades del nifio serdn las que dicten
esta eleccion. Algunos autobuses para nifios especiales tienen
elevadores hidraulicos para las sillas de ruedas y, por supuesto, todos
han de llevar cinturones de seguridad. Puede que desee comprobar
todos estos detalles antes de comenzar la asistencia a la escuela.
También a menudo suele ir un vigilante que se encarga el ofrecer una
mayor vigilancia y ayudar en caso de necesidad. Es conveniente tener
instrucciones sobre la seguridad del autobus en caso de incendio o de
accidente, desde el comienzo del afio escolar. No dude nunca en
comprobar estos y otros asuntos con toda educacion pero con
seguridad pues no hay que olvidar que uno actia como defensor, no
como adversario. En todas estas cuestiones, desde el comienzo del

ano escolar mi marido y yo experimentamos un hermoso sentimiento
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de ayuda por parte de toda la comunidad. También podra comprobar
usted que existen excelentes programas preescolares y que tiene a su
alcance a mucha gente cualificada, dispuesta a responder a sus

solicitudes de ayuda.

2.1.2 Ventajas de la experiencia de guarderia y escuela infantil.
El nifio con sindrome de Down puede aprender muchas cosas en la
guarderia. Asi como nuestros nifios normales gozan de diversos
talentos, los nifilos con sindrome de Down de 3 a 5 afios de edad
presentan una gama amplia en su desarrollo. No obstante, cada nifio
puede aprovecharse de la interaccion social y de una disciplina
amable, trabajando en las técnicas de la autonomia personal,
practicando la coordinacion de la motricidad gruesa y fina y

aprendiendo a vivir con gente de tipo y comportamiento distintos.

En la guarderia una de las habilidades mas valiosas que puede
adquirir un nifno es aprender a jugar. El juego es un medio natural de
desarrollo y aprendizaje. En las primeras etapas estos nifios necesitan
ayuda para jugar. Tienen que imitar, aprender mediante el ejercicio y
hacer que las cosas ocurran. Tienen que elegir y compartir. Se ponen
limites a sus formas de comportarse y tienen que aprender a
cooperar. Todas estas técnicas ayudan a conformar una conducta

positiva y a mejorar los objetivos de los padres y los educadores.

Puede parecer trivial si uno no ha participado en las experiencias
tempranas de un nifio con sindrome de Down, pero conseguir el
control de los esfinteres es, a mi parecer, el mayor hito entre todas
las experiencias de que mi hija se benefici6 en el parvulario. Se

cuenta que un politico se quejé recientemente del costo de los
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programas para nifos «disminuidos» afirmando que, con todo el
dinero que se habia gastado, algunos nifios no habian aprendido en
todo el afio mas que el control de los esfinteres. Otro senador mas
comprensivo le replicdé que si tuviera que pensar en la habilidad mas
valiosa que habia aprendido en su vida y tuviera que elegir entre leer
a los clasicos y aprender a controlar los esfinteres, escogeria esta
ultima. No se necesita seguir comentando lo que esto significa en toda

nuestra vida.

Con la ley federal PL 94-142, que exige la educacién de todos los
nifos con minusvalias, y las nuevas directrices que proporciona la PL
99-457 (The Education of the Handicapped. Act Amendments de
1986), los padres tienen hoy dia muchas mas opciones para educar a
sus hijos con sindrome de Down que las que habia hace 20 afios. La
escuela infantil es el momento ideal para integrar a nuestros hijos,
teniendo esa edad la gran ventaja de exponerlos pronto al lenguaje de
otros nifilos que se encuentran mas adelantados. También deseamos
que nuestros nifios se normalicen lo méas posible con el contacto de
sus compafieros «normales». Creo que la mejor experiencia de
guarderia normal para su hijo es una que sea pequefa. Para ser
eficaz, su maestro deberd tener un verdadero interés en el nifo
especial, una saludable dosis de humanidad y un conocimiento

general solido sobre el desarrollo del nifio.

También puede decidirse por una escuela infantil especial, una
preescuela financiada con fondos privados o publicos para nifios con
minusvalias. Hoy dia, si esta indicado, se ensefia lenguaje simbdlico
en muchos de esos centros para mejorar los medios de expresion de

los nifios. La eleccion debe hacerse lo mas objetivamente posible, de
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acuerdo con el nivel de funcionamiento del nifio y con su valoracion
sobre lo que parece ser la mejor opcion en el ambito de su

comunidad.

Mi marido y yo elegimos una clase especial en una escuela publica
integrada. La componian un pequefo grupo heterogéneo de nifios con
una amplia gama de habilidades. Un profesor de educacién especial y
un ayudante a plena dedicacién ensefiaban a 8 nifios de 3 a 6 afos.
En la clase habia nifios que presentaban retraso de tipo cultural,
dificultades de aprendizaje y retraso mental, todos reunidos para
armonizar los diversos y posibles problemas de aprendizaje. Lo
reducido de la clase proporcionaba una especial seguridad de apoyo,
a la vez que permitia a los nifios practicar de forma mas apropiada el
desarrollo de sus aptitudes sociales. Se hizo hincapié en el desarrollo
del lenguaje de recepcion y de expresion, aunque las lecciones iban
engranadas en funcién de la capacidad individual en todos los
campos. Se facilitd logopedia y fisioterapia, y expertos en musica,
arte, educacion fisica y lectura trabajaron juntos para facilitar el
desarrollo del nifio. Los profesores mostraron una gran sensibilidad
gracias a la afortunada combinacion de destreza, comprension y

especializacion profesional.

Tuvimos que decidir sobre el mejor parvulario hace 16 afios, cuando
la PL 94-142 justo se estaba iniciando. La educacion especial estaba
aun en pafales y teniamos que elegir entre la clase especial de la
escuela publica local o la clase primaria en una igle sia local de nifios
retrasados patrocinada por la Asociacion en favor de Ciudadanos
Retrasados. Nunca mejor que ahora han estado las oportunidades de

normalizacién: son ilimitadas las ventajas de integracion a una edad
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temprana. Sin dudarlo, mi marido y yo habriamos escogido hoy un
parvulario «<normal» pequefio y habriamos continuado en este entorno
restringido local el mayor tiempo posible. Lo importante es que

tengamos opciones y saber después escoger con inteligencia.

Cualquiera que sea la escuela que elija para su nifio, es del todo
crucial que exista una relacion entre el personal y los padres. Debe
agradecerse y alentarse la participacion de los padres, ya que ayuda a
continuar en casa la formacién recibida en la escuela. Resumiendo, la
comunicacion abierta es de vital importancia para asegurar el 6ptimo
desarrollo de su nifio. Las edades de 3 a 6 afios son también
importantes para configurar un comportamiento que sea positivo. Un
buen profesor de preescolar sabe cdmo acercarse a cada nifio y cOmo
reforzar ese comportamiento positivo. Los padres, a su vez, pueden
continuar este trabajo en el hogar. Tiene que haber un respeto mutuo
y se ha de comprender que existe una variedad de sistemas y
opciones de ensefianza, de forma que todos los miembros de la familia
trabajen hacia el mismo fin: el o6ptimo desarrollo del nifio con

sindrome de Down.

¢Como influyen los afos de guarderia y de educacion preescolar en su
madurez? Abren nuevos mundos para esos nifios y sus familias.
Capacitan al nifio para participar en un mundo mas amplio. Para una
madre es importante ver cobmo actda su hijo fuera del hogar, porque
una relacion demasiado estrecha no ayudara a ninguno de los dos a
actuar con independencia. En una época en que tantas mujeres
trabajan fuera de casa, la escuela infantil puede ser un primer paso
positivo en la formacion del nifio para saber enfrentarse a la vida con

independencia.
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¢Existen desventajas en la escolarizacion precoz? Dando por supuesto
que el programa es de alta calidad, la Unica que aprecio es el contacto
con otros nifios cuando éstos estén enfermos. Algunos nifios con
sindrome de Down son mas propensos a las infecciones respiratorias,
por lo que pueden coger catarros y demas infecciones con mayor
facilidad. Sin embargo, a medida que crecen mejora su resistenda.
Podemos ayudarles en este terreno; cuando nuestro hijo esté enfermo,

debemos tener sentido comun y no exponer a los demas al contagio.

Es muy valioso para un nifio con sindrome de Down la alegria de
descubrir, tal como suele ser experimentada en el ambiente de una
escuela infantil. Al final, el nifio que mejor parece funcionar es aquel
a quien se le ha permitido probar y desarrollarse. Su hijo es un ser
humano unico todos los nifios, incluidos los nuestros con sindrome
de Down, deben tener la oportunidad de progresar hasta el maximo

de sus posibilidades.

2.2 LOS ANOS ESCOLARES

Como cualquier otro nifio, el que tiene sindrome de Down es el
producto de su dotacion genética, de la cultura y del entorno que
estan configurados por la gente y los acontecimientos. Al entrar en la
escuela los nifios se encuentran sumergidos en el proceso de crecer y
desarrollarse de acuerdo con sus propias capacidades para madurar y
realizarse. Para muchos nifios con sindrome de Down, el comienzo de
asistencia a la escuela (escuela infantil) les abre un mundo
enteramente nuevo. Para los que ya han acudido a una guarderia, su

adaptacion no tiene tanta importancia.
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Durante los primeros dias de escuela tanto los padres como los
maestros tienen la responsabilidad de ayudar al nifio a adaptarse y
centrarse en ella. El éxito de su esfuerzo dependera, en gran manera,
de la experiencia que haya tenido en casa durante los afnos
preescolares o en la misma guarderia. Los nifios que han tenido
posibilidades de explorar su mundo con libertad, pero con seguridad,
y han podido ampliar el ambito de sus actividades encuentran
generalmente poca dificultad para adaptarse comodamente a la
escuela. El alentar los intentos de independencia de los nifos
preparara a éstos para permanecer fuera de casa durante gran parte
del dia. Si se les ha permitido hacer cada vez, mas cosas por su
cuenta, como vestirse, ir al bafio o comer por si mismos durante las
comidas, no presentaran grandes problemas actividades tan
rutinarias como comer en la cafeteria o cuidar de sus cosas en la

escuela.

Por otra parte si los nifios han tenido la oportunidad de jugar con
otros de su edad, les sera relativamente facil mezclarse con sus
compaferos de clase. Si ademas estan acostumbrados a participar en
las tareas de la casa, podran también recoger los juguetes en clase y
ayudar al maestro. Comunicarse en la escuela no serda un serio
problema si han aprendido a escuchar y se les ha estimulado el
desarrollo del lenguaje. Los nifios que han crecido en una atmésfera
que no es ni demasiado permisiva ni demasiado protectora, pero en la
que prevalece el respeto a los derechos de los demas, tendran pocas

dificultades para aceptar la disciplina escolar.

Para asombro de muchos padres, la mayoria de los nifios se adaptan

bien en la escuela, sin mayores problemas. A veces surgen
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dificultades de adaptacion en el nifio que ha tenido poco contacto con
el mundo exterior, que ha sido criado en un entorno hogarefio
excesivamente protector, o que ha permanecido tal vez demasiado
apegado a su madre durante sus primeros afos de vida. En estos
casos es esencial que se dé una adaptacién paulatina de la casa a la
escuela. ElI maestro y los padres necesitan encontrar los lazos que
unan ambos ambientes. Juntos, padres y profesores, han de
proporcionar la seguridad, la comodidad y felicidad en las que el nifio

puede crecer y aprender.

Los padres y los maestros se preguntan frecuentemente: ";Esta el
nino preparado para ir a la escuela? (Posee todos los elementos
importantes que le permiten aprender? En lo referente al desarrollo
fisico, la percepcion visual y auditiva, el aparato locomotor y las
demas funciones del organismo, ¢esta suficientemente desarrollado
como para ir a la escuela? ¢Tiene la capacidad social y la preparacion
emocional para relacionarse con éxito e independencia con otras
gentes y con su entorno? ¢Es intelectualmente capaz de ir ganando
comprension y utilizar la informacion que le facilitan las experiencias
diarias? Y en cuanto al lenguaje, ¢puede comunicarse con los

demas?»

¢Han de aplicarse todas etas preguntas al nifio con sindrome de
Down? Quizad la pregunta real debiera ser: "(Estd la escuela
preparada para el nifio?» Puesto que las funciones de desarrollo que
esperamos generalmente de los nifios “normales” pueden no
observarse en los que tienen sindrome de Down, el programa
educativo tendra que adaptarse a sus capacidades y necesidades

especiales. Lo que realmente tenemos que preguntarnos es:
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«¢Proporciona la escuela todos los elementos que se necesitan para
enfrentarse al reto de educar a un joven con sindrome de Down?
¢Esta el maestro preparado para aprender los problemas de estos
nifos, a fin de ayudarles en la forma mas eficaz? ¢;Ayudara el

programa educativo a los escolares a prepararse para la vida?».

Cuando estos nifos se incorporan a la escuela, nos preguntamos con
frecuencia qué obtendran de su experiencia educativa. Por supuesto,
esperamos que la escuela les proporcione el tipo de experiencias ricas
y estimulantes que hacen que el mundo aparezca como un lugar
digno de exploracion. Las situaciones de aprendizaje que ofrece la
escuela deben prestar a los nifios con sindrome de Down un sentido
de identidad personal, respeto propio y disfrute. La escuela ha de
proporcionarles también una oportunidad para entrar en relacion con
los otros nifios y debe prepararles a contribuir mas tarde a la
sociedad de forma mas productiva. Finalmente, las escuelas tienen
que proporcionar una base para la vida, promoviendo el desarrollo de
los conocimientos académicos fundamentales, las habilidades fisicas
y el funcionamiento autbnomo, asi como del comportamiento social y

la competencia linguistica.

Algunos padres piensan que la escuela sirve sélo para ensefiar a leer,
escribir y realizar operaciones aritméticas. Aunque los nifios con
sindrome de Down necesitan esos conocimientos académicos basicos,
un buen programa educativo les preparara asimismo para todos los
campos de la vida. Cosas como realizar un trabajo cuando sea
necesario, llevarse bien con la gente y saber donde acudir para
encontrar una respuesta son quizd mas importantes que las tareas

meramente académicas.
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¢Qué tipo de ensefianza, pues, debe proporcionarse durante este
periodo de desarrollo, cuando el objetivo es ayudar a los nifios con
sindrome de Down a obtener un conocimiento de este mundo que
tenga sentido? Si la escuela enfoca la educacion en el sentido de
humanizar el proceso educativo, si ve en cada estudiante a una
persona con integridad individual, si expone al estudiante al influjo de
fuerzas que contribuyan a conseguir su propia plenitud, en el mas
amplio sentido, entonces la persona con sindrome de Down tendra la

oportunidad de desarrollarse al maximo en el ambiente educativo.

Es muy importante que a estos nifios se les dé la oportunidad de
triunfar en el campo educativo. Cada nifio tiene su propio potencial,
que debe analizarse, evaluarse y después ser puesto a prueba. El
conseguir lo que se propone proporciona al nifio un sentimiento
agradable. Le alienta, le aumenta su propia estimaciéon y la estimula
hacia nuevas empresas. A menudo el incentivo correcto es el que llega
a determinar el grado de esfuerzo que se ha de poner para efectuar la
tarea. Una sonrisa, un gesto de aprobacion, unas pocas palabras de
alabanza suelen bastar para que el nifio con sindrome de Down ponga
mas tesoén. El nifio busca la aprobacion de los adultos. Si la persona
que trabaja con un nifio inicia un acercamiento positivo que el nifo
va a aceptar, la direccion y el aprendizaje que de él deriven seran
indudablemente eficaces. Pero si los nifios presienten que no son
aceptados o que alguien no quiere trabajar con ellos, se levanta
entonces un muro entre el maestro y el estudiante que limita la

motivacién de éste e interrumpe el proceso de aprendizaje.
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2.3 EDUCACION DEL NINO Y DEL ADOLESCENTE

Este capitulo se centra en la educacion del nifio y del adolescente con
sindrome de Down. En el se tratan valores fundamentales que
deberan ser la base de su educacion, y subraya las prioridades de un

programa o un curriculum capaces de proporcionar una preparacion

Optima para la vida adulta.

2.3.1 Objetivo de la educacion. EIl objetivo principal de la
educacion, a partir de la nifiez y a lo largo de la adolescencia, es
preparar a los individuos a comportarse con éxito y con eficacia como
personas adultas. Por eso, la buena educacion proporciona una
combinacion de habilidades basicas y especializadas. Para facilitar
este tipo de educacion a los nifios con sindrome de Down, los
educadores tienen que saber cuales son los desafios y los problemas a
los que esos nifios se enfrentan y cual es la mejor manera de

afrontarlos.

¢Que es lo que identifica la calidad de vida en la sociedad adulta? A
los padres de estos nifios les preocupa, naturalmente el futuro de sus
hijos. He aqui los objetivos que resumen lo que estos padres desean

para ellos cuando sean adultos:

1. Poder relacionarse de manera eficaz tanto con personas que no
padecen ninguna discapacidad como con los que las tienen.
También tener amigos “de buena fe» en ambos grupos.

2. Poder trabajar en los mismos ambientes de los que no tienen

ninguna discapacidad.

144



3. Sentirse bien recibidos y participar cobmoda y confiadamente en
los lugares y actividades que frecuentan las personas sin
minusvalias.

4. Vivir en un hogar que hayan escogido, que esté dentro de sus
posibilidades econémicas.

5. Ser felices.

2.3.2 Necesidad de la integracion. Si la educacion esta destinada a
preparar a los nifios y a los jovenes a alcanzar la calidad de vida que
se acaba de indicar, habra que ensefarles algunas habilidades
basicas, incluyendo las que permiten al estudiante ser tan
independiente como sea posible una vez que se haya graduado, asi
como las que le capaciten a relacionarse con todo el mundo —tengan
0 no discapacidad—. Para poder hacerlo en forma apreciable con los
que no la tienen, es absolutamente necesario que el estudiante con
sindrome de Down se eduque en centros escolares ordinarios. La
integracion en una escuela normal proporciona a la persona con

discapacidad la oportunidad de aprender a funcionar en el mundo.

El concepto integracion tiene un significado diferente para distintas
personas, dependiendo del grado o el tipo de integracion. La
integracion total quiere decir que el escolar pasa todas las horas
lectivas en ambientes educativos normales. Recibe el apoyo educativo
especial que resulte mas conveniente, en forma de ayuda educativa
instrumental, de personal educativo adicional y mediante un
programa especial. La integracion parcial puede producirse de dos
maneras. En la primera el entorno educativo principal del estudiante
es una clase normal, aunque pase cierto tiempo en una clase especial,

generalmente una clase de recursos. El tiempo que pasa en esta clase
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viene determinado por las necesidades de la persona y debe
concertarse entre los padres y el personal de la escuela en el
momento de disefiar el Programa de Educacion Individual (PEI) del

estudiante.

La otra forma de integracion parcial tiene lugar cuando el principal
emplazamiento del estudiante es una clase de educacion especial.
Generalmente, es una clase destinada a los que tienen discapacidad
grave 0 moderada, y se denomina clase para retrasados mentales
educables, ligeros, entrenables y retrasados graves. Aungue la clase
de educacién especial es el principal lugar asignado, el estudiante
pasa todavia diariamente algun tiempo en ambientes de educacion
normal. Esto también viene fijado por su capacidad y sus necesidades

individuales, y se decide en la reunion del PEI.

Ya sea total o parcial, la integracion debe llevarse a cabo en una
escuela préxima. En demasiados distritos escolares de los Estados
Unidos los escolares con discapacidades viajan grandes distancias en
autobus. Muchos directores de escuelas creen que los servicios de
educacion especial tienen que concentrarse en uno o dos edificios.
Pero otros muchos educadores y yo mismo mantenemos que los
nifos, al margen de su incapacidad, deben asistir a la misma escuela
que los demas nifios de su vecindario. Cuando a los nifios se les lleva
lejos a otra escuela, se les etiqueta enseguida como diferentes.
Ademas, es mucho mas dificil llegar a tener buenas relaciones y crear
amistades con nifios de la vecindad si el nifio incapacitado asiste a

una escuela distinta de la de sus companeros del barrio donde vive.

146



Algunas veces el termino integracion se refiere también a la
posibilidad de recibir educacién en los propios ambientes de la
poblacién, es decir, «en la calle». A este tipo de integraciéon se le suele
conocer como enseflanza «en la calle», y se ha generalizado porque se
ha demostrado que una persona aprende mejor en el entorno donde
tiene que ejecutar una determinada conducta. Por ejemplo, para
aprender a cruzar la calle, la ensefanza tiene que incluir la
oportunidad de practicar el cruce de calles reales. Aunque las
instrucciones preparatorias puedan tener lugar en la clase, donde las
personas pueden vivir distintas situaciones mediante simulacién u
diapositivas en color, la ensefianza tiene que darse, finalmente, en los
mismos lugares de residencia. El cuadro 17-1 enumera las formas de

integracidn, tanto en la escuela como en otros lugares de la poblacién.

Al considerar la educacion «en la calle» y el tiempo que se pasa por
ello fuera del centro escolar, los padres han de sopesar la utilidad de
estas oportunidades y compararla con la oportunidad que tiene el
interesado de relacionarse con sus compaferos no disminuidos. Si
durante algunos momentos del dia el estudiante tiene la oportunidad
de relacionarse al maximo con compaferos no disminuidos, no debe
ser ese el tiempo que se dedique para llevarle a la ciudad y darle la
educacion «en la calle». Por ejemplo, en los niveles de ensefianza
media y bachillerato seria importante que el muchacho estuviera en la
escuela durante la educacién fisica, a la hora de la comida y, por lo
menos, dos o tres veces durante el cambio de clases, ya que la
principal relacién social tiene lugar en el comedor, en el vestuario
antes y después de la gimnasia y en los pasillos. Dos veces mas,

inmediatamente antes y después de la jornada escolar, hay que
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proporcionarles oportunidades complementarias para interactuar de

un modo significativo.

Cuadro 1. Formas de integracion

Actividad en la ciudad Escuela Trabajo
1. Tiendas 1. Clase 1. Trabajos no
protegidos en la
sociedad
2. Teatro 2. Recreo
3. Acontecimientos 3. La comida
deportivos
4. Lugares de 4. Pasillos
diversion
5. Restaurantes 5. Actividades
extraescolares
6. Transporte, etc.

Algunos autores han propugnado periodos especificos de tiempo, por
edades, para la educacion «en la calle». Yo creo, sin embargo, que el
tiempo para ese tipo de instruccion debe determinarse de modo
individual, basdandose en las oportunidades de relacionarse con sus

compaferos no disminuidos.

2.3.3 Programa. Si queremos que los nifios con sindrome de Down
puedan relacionarse de esta forma, tener un trabajo en la comunidad
y participar comoda y confiadamente en servicios y actividades a los
que tiene acceso la poblacion no disminuida, los principales
instrumentos que podemos darles son los de la comunicacion y la
socializacién. El cuadro 2 muestra las habilidades de comunicacion y

sociales que son de primordial importancia tanto para el programa de
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nivel elemental como para el secundario, para los nifios con sindrome

de Down.

Cuadro 2. Prioridades curriculares en los niveles primario y secundario

Primario Secundario
Comunicacion/socializacion Comunicacion/socializacion
Actividades de autoayuda Actividades practicas para la vida
Actividades motoras /recreos Actividades de entretenimiento y

ocio
Aprendizaje académicos/ Aprendizajes académicos
aprendizajes funcionales funcionales/ formacion
profesional

En los cuadros 3 y 4 se enumeran las habilidades de comunicacion y
sociales, respectivamente, que podrian incluirse en el PEI de un
estudiante. Los padres deben estar pendientes de ellas, y su
ensefanza debe formar parte diariamente de su programa educativo.
En los cursos de educacion preescolar y primaria debe ponerse
énfasis en la comunicacion y enseflarla al menos durante 1 hora
diaria. Durante los ultimos afos la ensefianza del Lenguaje, definida
como la ensefanza de hablar con claridad y en frases completas, se
ha realizado frecuentemente en su entorno natural, utilizando, por
ejemplo, el Individualized Curriculum Sequencing Mode de Holvoet y
colaboradores, una estrategia de ensefianza para alcanzar la
generalizacion (transferencia e incorporacion) en el entorno natural.
No obstante, yo sostengo que si ésta es la Unica forma basica de

ensefar a hablar, se olvidaran ciertas practicas docentes eficaces que
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incorporan los principios de practica intensiva y superaprendizaje

(que se definen a continuacién).

La practica intensiva implica la ensefianza repetitiva de una habilidad
especifica. Por ejemplo, la ensefianza de sonidos al nifio que no sabe
hablar puede exigir una insistencia en decir el sonido de la "m", lo que
puede requerir ensefiar a modelar su boca para que pronuncie el
sonido de forma inteligible. Una vez llega a dominar el tema se le

asigna inmediatamente una mision funcional en su propio entorno.

Cuadro 3. Ejemplo de habilidades de comunicacion para incluir en un

programa educativo individual

Responde a peticiones, 6rdenes y conversacion de otros
Expresa sus deseos y necesidades de manera verbal y no verbal
Se comunica de modo que los demas comprendan las ideas
fundamentales que quiere expresar

Mantiene la distancia social apropiada durante la conversaciéon
con otros

Toca a su interlocutor sélo cuando resulta apropiado

Mantiene el adecuado contacto ocular durante la conversacion
Logra la atencion del interlocutor antes de hablar

Da informacion exacta

Da informacién pertinente

Usa apropiadamente las formulas de cortesia (p. €j., por favor)
sin excederse

Escucha a su interlocutor sin interrumpirle frecuentemente
Responde adecuadamente a las preguntas de su interlocutor
Mantiene temas de conversacion

Pide ayuda cuando es conveniente

Solicita so6lo la informacion necesaria

Cuando no comprende un mensaje, lo indica

Se rie s6lo cuando los comentarios o las situaciones resultan
humoristicas

Usa el volumen adecuado do voz dependiendo de la situacion
Usa un lenguaje aceptado socialmente (sin obscenidades)
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Puede incluso convertirse en la «palabra” (ya que el nifio no domina
todavia las palabras) para indicar «mama», de forma que, cuando el
nino pronuncia el sonido «m» en su enlomo natural, la madre
responde a su hijo. Por ello, para ensefiar a hablar eficazmente al
nifo, tenemos que combinar el principio de la practica intensiva para
adquirir la destreza con la practica de la habilidad aprendida en el
entorno natural, de forma que el nifio vea que sus balbuceos influyen
realmente en su entorno (esto es, la madre responde al sonido "m").
Con eso el nifio toma conciencia de que su habla tiene poder y que, de
alguna manera tiene un control sobre el ambiente. Con otras
palabras, cuando la madre responde al sonido «m» en el entorno
natural refuerza una habilidad adquirida en la situacion de

instruccion intensiva.

Cuadro 4. Ejemplo de habilidades sociales para incluir en un programa

educativo individual

Se entretiene sélo en conductas autoestimulatorias socialmente
aceptadas

Controla sus enfados de modo que no se hace dafio a si mismo

ni a otros

Llama la atencion sélo de modo apropiado

Obedece a peticiones legitimas de manera oportuna

Manifiesta y recibe demostraciones de carifio apropiadas en el

El hogar, la escuela, el trabajo y la vida social

Inicia y responde adecuadamente a los saludos y despedidas

Se presenta asi mismo y sabe hacer bien la presentacion de

otras personas

Reacciona adecuadamente a un cambio de la rutina

No hace caso de las conductas o comentarios inadecuados de

los demas

Mantiene el control de si mismo cuando se enfrenta con el fracaso,
los problemas y las decepciones

Habitualmente acepta las criticas sin salidas de tono excesivas

Es tipico que trate a los demas de forma respetuosa y cortés

Sabe cuando tiene que atender a las peticiones de sus compaferos
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Reconoce cuando es prudente alejarse de una situacion provocativa
Reacciona adecuadamente a las emociones de otros

Habla de sus problemas personales en el momento oportuno
Discute razonablemente las diferencias con otros y negocia soluciones
(con una tercera parte)

Se rie, cuenta chistes y bromea en momentos oportunos

Si hay una razén, comparte sus pertenencias

Pide cosas prestadas a otros de un modo apropiado

Respeta la intimidad y la propiedad de los demas

Acepta voluntariamente la culpa de algo, si la tiene

Reacciona adecuadamente a las felicitaciones

Se comporta adecuadamente cuando sale con chicos/as

Participa en las actividades de la pandilla

Inicia actividades sociales

Responde de un modo adecuado a las invitaciones sociales

Utiliza el teléfono publico pura hacer llamadas locales (cuando

no hay otros medios de comunicacion)

Usa el teléfono para poner conferencias y hacer llamadas a

cobro revertido.

Por desgracia, en demasiadas situaciones de instruccién de hoy dia se
ensefia a hablar en el entorno natural, sin afadir la practica
intensiva. Denominamos esta practica "integracién y esperanza». La
practica intensiva produce un fendmeno que se ha demostrado como
un principio basico de ensefianza y que se conoce como
superaprendizaje o “dominio” de un concepto. Las personas con
retraso requieren un superaprendizaje para retener una idea, y hasta
ahora la sola ensefianza en el entorno natural no asegura que se
consiga este aprendizaje. Aunque se le presenten a un nino
oportunidades abundantes para practicar una determinada habilidad,
puede que la experiencia no sea lo suficientemente intensa como para
que la adquiera con la rapidez, con que lo hubiese hecho si se hubiera
utilizado una combinacién de practica intensiva con el refuerzo en el

entorno natural.
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Al ensefnar el lenguaje o cualquier otra habilidad a un nifio con
sindrome de Dovvn, es importante que el maestro siga un conjunto de
materiales secuenciados que, cuidadosamente, va edificando una
conducta aprendida sobre otra. Estos materiales deben suministrar
analisis detallados de la tarea realizada en cada habilidad
(descomposicion de la conducta en sus partes componentes), para
asegurar una secuencia de instruccién ordenada y progresiva que
resulte para el nifio facil de aprender. Los apéndices 1 y 2, que se
incluyen al final de este capitulo, muestran ejemplos de un analisis de
tareas para un objetivo de lenguaje y para el objetivo de la habilidad

para vestirse, respectivamente.

> Programas de escuela elemental

En la escuela elemental las prioridades de los programas, por orden
de Importancia, son la habilidad para ayudarse a si mismo, las
motoras y las académicas. Las primeras incluyen vestirse solo, comer
sin ayuda, control de esfinteres e higiene personal. La mayoria de
estas conductas se aprenden mejor en el hogar o, a veces, cuando la
conducta acontece de un modo natural. Muchas de ellas se
aprendieron bien en los programas de intervencién temprana o en los
preescolares, y por ello no serd necesario darles mas importancia en
la escuela elemental. Sin embargo, si estas conductas no se dominan
cuando el estudiante entra en la escuela elemental, deberan gozar de
prioridad después de la comunicacion y la socializacién, por tratarse

de habilidades esenciales en la vida.

Igual que las habilidades de autoayuda, muchas habilidades motoras
como son el caminar y el correr tendran que estar dominadas al

comenzar la esencia elemental. No obstante, algunos nifios con
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sindrome de Down aprenden mas tarde estas habilidades y pueden
necesitar una terapia fisica para llevarlas a cabo. Muchos nifios con
sindrome de Down desarrollan buenas habilidades motoras que les
permiten participar en programas deportivos durante toda su vida. Ya
he publicado en otro lugar las experiencias de nuestro hijo como
jugador de la Little League de béisbol, y otros padres han contado de
manera informal los éxitos de sus hijos en deportes como patinaje
sobre hielo, equitacion, esqui o0 natacion. Los programas de las
Olimpiadas Especiales permiten que estos estudiantes participen en
equipos competitivos. Todas estas actividades y deportes ofrecen
oportunidades para establecer amistades y conocer gente. Por eso, las
habilidades de comunicacién y sociales desempefian un papel
importante en la aceptacion del alumno por parte de otros atletas en

estos acontecimientos deportivos.

Se preguntaran los padres por qué considero que estas actividades
motoras deben adquirirse antes que las académicas. Y es porque creo
que este tipo de actividades proporciona la oportunidad de establecer
amistad con comparferos no disminuidos, oportunidades que pueden
mejorar la confianza del chico en si mismo, algo tan importante para

el conjunto de su propia felicidad.

Los ejemplos que se acaban de citar sobre estudiantes con sindrome
de Down que han alcanzado los maximos galardones en actividades
de atletismo requerian, en todos los casos, la ensefianza estructurada
de esa habilidad. Usando alguna forma de modelado (estableciendo
gradualmente la habilidad motriz desde un nivel elemental a otro mas

complejo), y el analisis de la tarea.
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Las técnicas de ensefianza descritas en las conductas motoras que
aqui se citan deben utilizarse en muchas situaciones educativas con
ninos con sindrome de Down. Estas técnicas no solo reconocen que
muchas conductas se aprenden gradualmente sino también permiten
al estudiante experimentar el éxito cuando sabe que su habilidad esta

mejorando.

Tabla 3. Niveles de lectura y matematicas de una muestra de alumnos con

Sindrome de Down (1,2 = primer grado, 2 meses)

Alumno Edad Nivel (grado) Forman de
escolarizacion
Lectura

1 6 0 DDC
2 7 0 DDC
3 7 1,2 DDC
4 8 2,2 RR

5 U 2.0 SCMH
6 10 0 DDC
7 10 2,8 SCMH
8 11 3,2 RR

9 12 2,8 DDC
10 13 3,8 DDC

Matematicas

11 6 0 DDC
12 7 1,2 DDC
13 7 0 SCMH
14 8 0 DDC
15 9 2,4 RR

16 10 0 DDC
17 10 0 RR

18 11 1,5 SCMH
19 12 1,2 DDC
20 13 0 DDC
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Aunque he insistido mas en el desarrollo de las habilidades de
comunicacion, sociales, de valerse por si mismo y motoras, que en las
de caracter académico, no quisiera dar la impresion de que la
formacion académica carece de importancia, porque no es asi. La
lectura es, desde luego, la habilidad académica mas importante.
Como se demuestra en la tabla 3, la mayoria de los nifios con
sindrome de Down pueden aprender a leer. Dentro del indice de
poblacidon encuestada, los niveles de lectura alcanzados por los nifios

oscilaban entre Oy 3,8.

Los padres preguntan l6gicamente: ¢Durante cuanto tiempo los nifios
con sindrome de Down deben seguir los programas formales de
lectura? Yo sugiero que, durante los cursos elementales, debe
mantenerse al nifo en esos programas mientras progrese, (El
progreso viene indicado por el avance de 3 meses por lo menos en el
nivel de lectura, valorado en un test de lectura formal cada afo
escolar). Si un estudiante avanza menos de 3 meses cada afo, podria
considerarse el pasar al nifio a un programa de lectura funcional que
esté enfocado hacia habilidades de lectura que puedan utilizarse con
fines Funcionales, tales como la lectura de menuds en restaurantes,
carteles en los supermercados, o las instrucciones sobre como
manejar un juego de video. En el cuadro 5 se ofrece un ejemplo de la
perspectiva de un programa funcional (los campos en los que debe
concentrarse la ensefianza de la lectura). Nuestra experiencia nos dice
que los que se sienten motivados a aprender reconoceran las palabras
que, obviamente, tienen una aplicacién practica y funcional para

ellos.
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Si un estudiante no logra aprender a leer en un programa de lectura
funcional, debe ensefarsele la lectura basica de los signos (esto es,
«<hombres», «<mujeres») y programas alternativos que se hayan creado
para conseguir que el alumno tenga éxito en actividades comunitarias
en las que se requiera leer. Por ejemplo, debe buscarse el modo que le
permita escoger un menu, ensefiando a ese estudiante a pedir lo que
quiere comer, en lugar de sefalarlo en la carta. Debe también
aprender a tener preparadas diversas opciones por si en el

restaurante no sirven lo que el hubiese preferido.

Cuadro 5. Ejemplo de areas en las que pueden ensefiarse habilidades de lectura

funcional

Uso del teléfono y del listin telefonico

Anuncios de periodicos y television

En el banco

Haciendo presupuestos

Comparando anuncios y letreros en el mercado
Planificaciéon de menus

Cocina: siguiendo recetas sencillas

Solicitudes de empleo

Aunque la informacién disponible sobre la capacidad de lectura entre
escolares con sindrome de Down es alentadora, la que se refiere al
manejo de las matematicas no es tan prometedora. La tabla 3
muestra informacién sobre escolares de curso elemental con
sindrome de Down en el Estado de Oregon. Segun dicha informacion,
la facilidad para las matematicas oscila entre los niveles Oy 2.4, y el

50 % de los escolares no ha demostrado capacidad superior a la del
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primer nivel. Esta informacion parece indicar la inutilidad de perder
demasiado tiempo ensefiando matematicas. Recomiendo esforzarse en
ensefar a los escolares las operaciones de suma y resta. Si se observa
un progreso lento, la ensefianza formal de las matematicas debe
cesar en el tercer grado. No obstante, si el progreso es bueno la
enseflanza de las matematicas podria continuar (como en el caso del
alumno namero 15 de la tabla 3, quien demostré una capacidad de

nivel 2,4 a los 9 afos).

Los estudiantes que no parecen tener una disposicion para las
matematicas deben usar una calculadora. Una vez que dominen las
operaciones de sumar y restar con ella, pueden seguir participando en
el curso con sus companferos, incluso tratandose de las operaciones
de multiplicar y dividir. Esto permitira al escolar seguir en la clase
elemental con sus compaferos y le dara oportunidad de relacionarse
con ellos (la fiase es el centro social por excelencia en el nivel
elemental). No obstante, como se indica mas adelante en este
capitulo, cuando el escolar llegue a los primeros cursos de ensefianza
media, sera probablemente mas necesario poner el esfuerzo educativo
en un programa mas funcional. La necesidad de este cambio requiere
una destreza especial para el uso de la calculadora. El escolar debe
percibir la calculadora como un instrumento esencial de su vida,
para usarla en todos los asuntos que requieren manejo de dinero,
como compras, llevar las cuentas y usar talonarios. La ensefianza en
cada uno de estos campos incluira el uso de la calculadora y, en
parte, debe ser impartida en clase, como lo referente a la preparaciéon
de un presupuesto v listas de compras, la comparacién de los precios
de los alimentos en anuncios de supermercados, la valoracion de lo

que se puede ahorrar al comprar comparando precios y el aprendizaje
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de las funciones de un talonario de cheques. Esta ensefianza debe
continuar también en la vida ordinaria de la comunidad. En las
tiendas de ultramarinos los escolares pueden usar una lista de
compras, calcular cuanto dinero estan gastando conforme van
comprando los articulos de su lista y rellenar finalmente el cheque y
pagar en caja. Cabe hacer asi mismo las operaciones bancarias en,
situaciones reales. En los restaurantes pueden aprender a calcular la
propina con la calculadora. Esta es la razon de que este instrumento

se convierta en algo esencial para su vida diaria.

> Programas de escuela secundaria

En la tabla 2 se ha mostrado un programa de segundo nivel para
escolares con sindrome de Down. De nuevo se carga el acento en las
facilidades para las habilidades sociales y de comunicacién. Es
importante que estas personas tengan la oportunidad de practicar
estas habilidades con sus compafieros de educacion secundaria o
bachillerato. Por tanto, hay que esforzarse en que el escolar se
incorpore a un grupo o pandilla de alumnos de ensefianza media, ya
que estos son los principales lugares de relacion a nivel educativo
secundario. Este grupo sera con quien la persona con sindrome de
Down almuerce, acuda a las clases de gimnasia, asista a actividades
de atletismo o actividades extraescolares y pasee por los pasillos
durante los descansos entre clase y clase. El director del centro debe
animar a los distintos grupos a incorporar a un compafero con
sindrome de Down. Durante las primeras semanas algunos miembros
del grupo pueden ponerse de acuerdo para invitar a esa persona a

compartir el almuerzo o a asistir a un partido de futbol.
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Debe promoverse su participacion en actividades extraescolares. Si un
escolar con sindrome de Down no puede figurar en un equipo de
atletismo, puede al menos participar en tareas administrativas. Las
personas con sindrome de Down pueden encargarse del material en
organizaciones como clubs o grupos de ajedrez. La participacion en
actividades extraescolares les proporciona una oportunidad para
incorporarse a las actividades escolares y a formar parte del grupo

que se constituye alrededor de una actividad determinada.

Es necesario enseflar cuidadosamente las habilidades sociales de una
forma correcta. Con demasiada frecuencia se introduce a los escolares
en ambientes integrados con la esperanza de que aprenderan a
relacionarse y comunicarse apropiadamente por el mero hecho de
encontrarse entre comparneros normales. Es cierto que algo se puede
adquirir mediante el proceso de formacién; sin embargo, muy a
menudo necesitan todos una formacion adicional para sentirse
cémodos en un medio social. Esta formacion debe darse en clase,
utilizando preferentemente el sistema role playing. Con este método se
simulan distintas situaciones y el escolar y sus compafieros actuan
de acuerdo con las situaciones creadas. Los padres también pueden
usar este sistema. Por ejemplo, un pequefio que estd a punto de
encontrarse con unas personas desconocidas puede ensayar con sus
padres o maestros lo que debe decir o hacer cuando las vea por
primera vez. Este ensayo previo permite al estudiante enfrentarse a la
situacion con comodidad y confianza. A medida que crece, puede
seguir ensayando situaciones mas complejas, como invitar a una
chica a bailar en una fiesta de la escuela, o cdmo responder a las

bromas de sus companieros.
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El role playing puede ser también un instrumento formativo
importante para preparar al alumno a comportarse en los ambientes
de su vecindario. Por ejemplo, el ensenarle el funcionamiento del
mostrador de salida en wun gran supermercado aliviara su
nerviosismo. Otra funcién importante de esta técnica es ayudar al
escolar a responder ante situaciones antipaticas, como la de tratar
con dependientes impacientes o groseros. EI proporcionarle
respuestas preparadas para estas situaciones evita que se encuentre
aturdido. Por supuesto, parte importante de este ejercicio de
simulacién sera ensefarle a responder educadamente a los
dependientes de establecimientos y a los cajeros. Conocemos a un
joven con sindrome de Down que vive en su propio apartamento en
un barrio de tamafio medio. Frecuenta diversas tiendas y la mayoria
de los empleados le conocen por su nombre de pila y suelen departir
con el amistosamente. Estos comerciantes se han convertido en parte
de su circulo social habitual, debido a su amabilidad de traro —lo que
aprendidé representando estas situaciones cuando estaba en la

escuela.

Como se ha expuesto en la tabla 2, la ensefianza de normas practicas
para la vida es la segunda prioridad curricular del grado secundario.
Estas normas incluyen el cuidado del propio cuerpo, de las
pertenencias personales y, finalmente, de las relaciones en la
comunidad, incluyendo la lista de las habilidades funcionales que
aparecen en el cuadro 6. Un escolar necesita dominar muchas de
ellas para manejarse eficazmente dentro del mundo de los no
disminuidos. Los padres y los maestros se sienten preocupados
frecuentemente cuando advierten que el estudiante se acerca al final

de sus estudios sin haber aprendido aun muchas de ellas. Es
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necesario desarrollar un conjunto de prioridades que permita a los
padres y maestros escoger las habilidades que consideren mas
importantes en esta etapa avanzada de escolaridad. Petersen,
Trecker, Egan, Fredericks y Bunse han elaborado este sistema. El
trabajo ayuda a los padres a determinar las habilidades que ha
adquirido ya o le faltan por adquirir a ese estudiante, ayudandole
también a establecer prioridades. Una de las ventajas de este
documento es que proporciona una lista extensa de posibles
habilidades funcionales (por ejemplo, la lista de actividades para
manejar el dinero del cuadro 6). Esta misma publicacion dispone de
listas semejantes para la comunicacion, los conocimientos sociales y
sexuales, la higiene personal, vestirse, cuidado y seleccién de la ropa,
comida, planificacion de las comidas, comprar, desempaquetar y
guardar alimentos en casa, preparacion de comidas, limpieza de la
casa y del jardin, salud y seguridad, transportes de la ciudad,
informacion personal, distribucién de tiempo y actividades de
entretenimiento en la casa y en la ciudad. Estas listas proporcionan,
tanto a los padres como a los profesores, la base de un sistema de

prioridades para ensefar un programa funcional.

Cuadro 6. Lista de actividades para el manejo del dinero para alumnos de nivel

secundario

Usa dinero de un modo habitual

Lee los precios escritos en los articulos de las tiendas

Sabe qué articulos cuestan mas y cuales cuestan menos

Coge la cantidad de dinero adecuada o el talonario para guardar
Si es necesario, utiliza la calculadora para saber el coste total de
los articulos

Paga con suficiente cantidad de dinero o con un cheque
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Recibe el cambio cuando procede

Lleva y guarda el dinero con seguridad

Endosa cheques de un modo correcto y seguro

Mantiene su presupuesto personal con ingresos y gastos

Avisa a la persona que le ayuda a llevar las cuentas cuando llega
el cheque con los ingresos

Paga a tiempo las facturas

Usa una cuenta bancaria

Usa una cuenta de ahorro

Compra y usa cheques de viaje

Toma prestado dinero adecuadamente

Las oportunidades de experiencia laboral comprenden el otro campo
de importancia en la enseflanza media. A los estudiantes de este
grado se les debe proporcionar diversas experiencias de este tipo que
les ocupen entre 3 y 10 horas semanales. Sin embargo, llamo la
atencion una vez mas sobre el hecho de que estas practicas no deben
tener lugar en los momentos en que el estudiante tenga la
oportunidad de relacionarse socialmente con sus compaferos. En
EE.UU. se han creado muchos programas excelentes de practicas
laborales; uno de los mejores tal vez sea el de Corvallis, en Oregon,
donde el distrito escolar se ocupa de que todo estudiante de
ensefianza media con discapacidad tenga cada afo entre dos y cuatro
experiencias laborales. Estas practicas permiten que el estudiante
trabaje en el interior o en el exterior, solo o con gente, en trabajos
sedentarios 0 en otros que requieren mas movimiento fisico. Esa
variedad de entornos laborales y tipos de empleo ayuda al estudiante

a conseguir otro objetivo primordial: aprender a elegir.
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Para muchos estudiantes con sindrome de Down no es féacil
seleccionar un trabajo. Mientras mucha gente sin incapacidades
cambia de empleo por medio de anuncios de prensa, viendo la
television u observando a otros realizar un trabajo, numerosos
estudiantes con sindrome de Down tienen problemas para imaginarse
a si mismos en empleos que no conocen mas que de oidas o que
Unicamente han visto realizar a otros. Hasta tener una experiencia
laboral real, no pueden decidir si disfrutaran haciéndolo. Por eso, la
experiencia de trabajo adquirida en la escuela les ayudara a elegir
entre sus preferencias en el futuro. Esa practica también les facilita
una colocacion de acuerdo con sus gustos cuando el estudiante llega
a graduarse. El que se gradda sin esa experiencia se arriesga a pasar
sin éxito por muchos empleos después de su graduacion y con
frecuencia la falta de éxito se debe a que no le gusto el trabajo y no

pudo manifestar previamente sus preferencias.

Los distritos escolares que han comenzado ese sistema de practicas
laborales no han tenido mucha dificultad en encontrar centros de
trabajo para el programa de experiencia laboral. A los empresarios les
gusta ayudar a la escuela en ese programa, especialmente cuando no
tienen la responsabilidad de pagar un sueldo ni proporcionar una
formacion. Los estudiantes se colocan en estos puestos sin sueldo con
el fin de que la institucion escolar pueda cambiarles con frecuencia de
trabajo y proporcionarles de esta forma diversas experiencias. El
sueldo no se solicita hasta un afio después de la graduacion. Para
entonces, el estudiante ya tiene que haber decidido el tipo de empleo
que desea y debera pedir un sueldo al empresario. El objetivo que se

busca es conseguir un empleo con sueldo al graduarse. La
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preparacion para el trabajo la llevan a cabo las personas de la

escuela.

Otro objetivo primordial de las practicas laborales en el grado
secundario es brindar mas oportunidades a los estudiantes para que
desarrollen habitos de trabajo y sociales en un ambiente profesional.
En el cuadro 7 se muestra el tipo de habilidades sociales que se
necesitan en un ambiente de trabajo. Egan y sus colaboradores
proporcionan una lista completa de ellas y de los métodos para
ensefarlas. El ejemplo que se cita a continuacion ilustra la

importancia de la adquisicion de relaciones sociales.

Un joven que trabajaba en una clinica veterinaria y que normalmente
se mostraba amistoso y cordial llegaba al trabajo y no saludaba a sus
compaferos. Los empleados, que en su mayoria no habian tenido
contacto nunca con personas con sindrome de Down, comenzaron a
tener sentimientos negativos hacia todas las personas con sindrome
de Down, a causa de la aparente antipatia de su compafiero. El
veterinario lo comunicé al monitor del joven. Al ponerse en contacto
con ese estudiante, el tutor averigué que el muchacho no saludaba
porque no recordaba los nombres de sus compaferos. EI monitor
solucion6 el problema tomando fotos polaroid de cada uno de los
empleados y luego practicaron el role playing utilizando Ilas

fotografias, lo que ayudo al estudiante a recordar los nombres.
Por eso, el ensayo (role playing) de las distintas situaciones sociales es

un instrumento importante para ayudar al trabajador con sindrome

de Down a tener éxito en su entorno laboral.
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Cuadro 7. Actividades sociales de caracter profesional/laboral

1.
2.
3.

® N O U

12.

13.
14.
15.

Participa en la conversacion de un modo pertinente y adecuado
Reacciona con calma ante los arranques de humor de los demas

Habla sobre sus problemas personales en el mome nto oportuno

. Se abstiene a la hora de mostrar emociones inapropiadas en la

escuelay en el trabajo

. Se abstiene de llevar articulos inapropiados a la escuela o al trabajo
. Se abstiene de estropear o coger las cosas de los demas

. Reacciona adecuadamente a los cambios de profesores o monitores

Interactiia con sus compaferos de trabajo o escuela en los

momentos adecuados

. Responde adecuadamente a los saludos como "hola" o «<buenos dias»
10.
11.

Inicia el saludo adecuadamente
No hace uso de conductas o comentarios inapropiados de sus
compaferos
Se abstiene de una actividad sexual inapropiada en la escuela y en
el trabajo
Se rie, cuenta chistes y bromea en el momento oportuno
Reacciona adecuadamente ante los extrafos
Se acerca al monitor o profesor cuando:
a} Necesita mas trabajo
b) Comete un error que no puede corregir
c) Los instrumentos o materiales son defectuosos
d) No comprende la tarea
e) Termina la tarea
fi Se ha roto algo

g) Esta enfermo
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2.3.4 Papel de los padres en la educacion. Los padres deben estar
muy atentos y han de vigilar para que su hijo tenga un programa
educativo o6ptimo. No solamente deben saber claramente qué
programas desean para su hijo e insistir en ese programa en la
reunion del PEI, sino que también deben estar pendientes del
progreso conseguido en ese programa y solicitar periédicamente
informacién sobre él. Si los profesores no toman datos con
regularidad (al menos una vez por semana para cualquier programa y
preferiblemente mas a menudo), son los padres quienes deben insistir
en que se mantenga esa informacion. Sélo a través de la frecuente
recogida de esos datos pueden los profesores tomar decisiones
inteligentes para cambiar el programa. Si por ejemplo, un estudiante
no avanza lo suficiente en un programa, los padres deben tener la
posibilidad de pedir que éste se modifique, para que el muchacho
pueda tener mas éxito. Por otra parte, el examen de los datos
escolares puede ayudar a los padres a tomar decisiones mas
importantes sobre su programa, por ejemplo, si debe pasar de un
programa de lectura formal a otro de lectura funcional. Es posible que
muchos padres se sientan poco dispuestos a comprometerse en una
mision tan activa en relacion con el programa educativo de su hijo,
pero mi mujer y yo comprobamos que los progenitores que supervisan
el progreso de su hijo tienden a insistir en los cambios de programa
antes que los profesores, cuya tendencia es mas conservadora a pesar

de lo que diversos documentos parecen indicar.

La mayoria de los padres asisten a las reuniones del PEI y al mismo
tiempo cambian impresiones con los profesores. Deben también
sentirse comodos cuando visiten la escuela en otras fechas para

observar a su hijo en el ambiente educativo y especialmente en
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situaciones de integracion. Por ejemplo, conozco a un padre que visito
el centro escolar a la hora del almuerzo y encontré a su hijo con
sindrome de Down sentado solo en el comedor. Al dia siguiente volvié
a observarlo y se encontré con la misma situacion. En vista de lo cual
hablé con el responsable de la educacion especial y con el director, y
les dijo que no creia que la integracion funcionara si su hijo tenia que
almorzar solo en la cafeteria de la escuela. El director se hizo cargo de
la situacion y habl6 con algunos jovenes que eran amigos del chico. A
partir de entonces el muchacho con sindrome de Down almorzé con

un grupo de amigos estudiantes.

2.3.5 Resumen. En este capitulo se ha descrito cémo la educacion
puede preparar al estudiante con sindrome de Down a manejarse en
el mundo de los no disminuidos. Los sistemas educativos consiguen
este objetivo mediante las oportunidades que le ofrecen para aprender
a relacionarse con sus companeros en el entorno de la escuela, la
ciudad y el trabajo. La educacion proporciona también las habilidades
que necesita para sentirse lo mas independiente posible en ese
mundo. El programa que aqui se ha presentado facilita no sélo la
posibilidad de adquirir esas habilidades, sino también el modo de

practicarlas en su entorno natural.

Se ha subrayado finalmente en este capitulo el papel de los padres a
la hora de asegurar una educacion de nivel elevado. Los padres han
de insistir en tener un programa apropiado, deben supervisar los
progresos del alumno en ese programa y tienen que observar al

muchacho en su ambiente educativo.
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3. MARCO LEGAL

La Constitucién Politica de Colombia la pauta en el capitulo 2 Art. 47

donde versa textualmente “...el Estado adelantara una politica de
prevision, rehabilitacion e integracién social para los disminuidos
fisicos, sensoriales y psiquicos, a quienes prestara la atencion
especializada que requieren...”l. Seguidamente en el Art. 67 dice
textualmente “...la educacion es un derecho de la persona y un
servicio publico que tiene una funcidén social; con ella se busca el
acceso al conocimiento, a la ciencia, a la técnica y a los demas bienes

y valores de la cultura”.

La educacion formara al colombiano en el respeto a los derechos
humanos, a la paz y a la democracia; y en la practica del trabajo y la
recreacion, para el mejoramiento cultural, cientifico, tecnoldgico y

para la proteccion del ambiente.

Y en el Art. 68 dice textualmente en el daltimo parrafo: “La
erradicacion del analfabetismo y la educacion de personas con
limitaciones fisicas 0 mentales, o con capacidades excepcionales, son

obligaciones especiales del Estado™.

Es decir la Constitucion Politica es el principio necesario para

propiciarle la educacion necesaria y oportuna al Sindrome de Down.

1 COLOMBIA. Constitucién Politica. Art. 47. 1991.
2 |bid. Art. 68.
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Como la Constitucion Politica de Colombia tuvo su reforma en el afo
de 1991 de ahi en adelante se derivaron muchas otras reformas que
han permitido juridicamente y por derecho el Sindrome de Down gane

espacios dentro de la sociedad colombiana.

Y es asi como el Ministerio de Educacion Nacional con su ley 115 o Ley
General de Educacion de 1994 en su Art. 46 Capitulo 1 habla de la

educacion para personas con limitaciones o capacidades excepcionales.

Posteriormente el Decreto 1860 de Agosto 3 de 1994 otorgo facultades
primordiales a las instituciones publicas y privadas para fortalecer la
educacion de personas con necesidades educativas especiales y con
capacidades excepcionales reglamentando aun mas los Proyectos
Educativos Institucionales y el Gobierno Escolar el cual da mas fuerza

y autonomia a la integracién escolar.

La ley 30 de diciembre 28 de 1992 sobre la Educacion Superior no es
muy clara en cuanto a la integracion de personas con necesidades
educativas especiales pero en su Art. 5 habla de “que es accesible

para quienes cumplan con los requisitos exigidos para cada caso”

Con el decreto 2082 de noviembre 18 de 1996 la educacion para
personas limitadas o con capacidades o talentos da un gran paso y
obtiene una reforma muy valedera que fortalece, valida y obliga a la
educacion de las personas que como el Sindrome de Down habian
sido excluidos del proceso escolar y ahi ya se habla claramente de las
adecuaciones curriculares que se deben realizar para estas personas,

su organizacion interior, la formacién y capacitacion de maestros y
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maestras y el apoyo que se debe recibir de las instituciones de

educacién superior.

Todo este marco legal y juridico también se ha fortalecido con los
Derechos Humanos, con el Cédigo del Menor.

Y a nivel interno como lo dice el Decreto 2082 toda institucion
educativa debe tener un Pacto de Convivencia, el cual debe hacer
claridad en la integracién escolar. Graficamente el marco juridico se

representa:

Figura 1. Marco juridico

MARCO LEGAL ‘

|
| I
MINl’STERIO OTROS
EDUCACION NACIONAL

] ]

Ley 115/94 Educacién Constitucioén Politica de
General Colombia 1991

v

vV
Derechos Humanos

Derecho Complementario
1860/94
A\ 4
Cédigo del Menor

\ 4
Decreto Reglamentario

2082/96 v
Pacto de Convivencia
\ 4
Ley 30 Educacion Superior v
1992 Manual de Tutores
_/

V
Integracion Escolar en Glenn
- Doman Escuela Precoz .

Fuente. Autor del Proyecto.
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3.1 PRUEBAS ICFES

El Instituto Colombiano para el Fomento de la educacién Superior

tiene como funciones:

* Ejecutar politicas de educacién superior.

* Realizar estudios de la educacion superior.

* Fomentar la preparacibn y capacitacion de docentes,
investigadores, directivos y administradores de la educacion
superior.

* Estimular el desarrollo, la integracion y cooperacion.

* Definir pautas sobre nomenclatura y programas académicos de
educacion superior.

* Realizar examenes de Estado de conformidad con la presente ley.

Las pruebas de ICFES son unos exdmenes oficiales realizados por el
Estado, se realiza dos veces en el afio y estan disponibles para todo el
territorio nacional. Tienen derecho a presentar esta prueba los

estudiantes de once grado y los bachilleres ya graduados.

Esta prueba permite el ingreso a la universidad del estudiante,
hacerse una autoevaluacion segun el resultado y a las instituciones

educativas autoevalUan su proyecto educativo.

Segun el estado el examen se divide asi:

* Competencias basicas que son biologia, quimica, geografia,
idioma extranjero.

* Competencia flexible el estudiante elige tres de las anteriores.

* Competencia Interdisciplinar el estudiante seleccionarad una de:

medios de comunicacién, medio ambiente, violencia y sociedad.
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Tal como estan las pruebas del ICFES los estudiantes Sindrome Down
requiere fortalecer su preparacion de lo contrario no estan en

posibilidades de obtener buenos resultados.

Pero aqui es importante acotar que no se quiere un profesional dotada
de muchas capacidades y competencias, se quiere el espacio en la
educacion superior para un Sindrome de Down que se pueda
desenvolver funcionalmente en un ambito familiar, laboral vy
profesional con libre autonomia sin estar sujeto o dependiente de

ningun adulto.

Por tanto, la autonomia de la que gozan las instituciones de
educacion superior deben replantear las pruebas para los Sindrome
Down y exigir minimamente las siguientes competencias

comunicativas., matematicas y de integracion.

3.2 COMPETENCIAS MINIMAS A CUMPLIR

3.2.1 Comunicativas. Deben cumplir con principios de escucha,

habla argumentada, lectura y escritura que faciliten el desarrollo de

otras fortalezas.

Que hagan posible la creacion de una cultura del didlogo y la critica

constructiva.

Que ejerciten la lectura critica de otros textos con el fin de hacer

conciencia del contrato de lectura y escritura con la universidad
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3.2.2 Matematicas. Deben cumplir minimamente con las

operaciones de sumar, restar, multiplicar y dividir.

Tener un conocimiento y ubicacion espacial de si mismo y de su

entorno.

Poseer un principio geométrico basico que le permita funcionar en un

espacio comun.

Desarrollar una légica matematica, un calculo mental acorde a su

capacidad cognitiva.

3.2.3 Integracion. Que tengan un pensamiento critico que le
permita la construccion de alternativas o problemas de si mismo y su

entorno.

Que analice las diversas relaciones en su medio de tal forma que

responda con argumentos: ¢Quién soy yo? ¢Por qué vine a la escuela?

Que pueda liderar procesos de cambio de si mismo y de su

comunidad.

Que tenga la suficiente libertad y autonomia para asumir cambios
cronoldgicos, neurolégicos en su contexto familiar, escolar dentro del

marco de unos principios éticos universales.

Que muestre voluntad de saber y pasion por el aprendizaje y no se

quede en la mera informacion.

174



4. VISION PARA LLEGAR A LA UNIVERSIDAD INDUSTRIAL DE
SANTANDER

Para llegar con una persona Sindrome de Down a la educacion
superior que ofrece la Universidad Industrial de Santander, es
oportuno y necesario que esta institucion se apersone y de mas
sentido humano a su labor de ensefar; que vea a sus estudiantes
MAas como personas y menos como numeros; que el maestro y la
maestra comprendan que sus estudiantes son seres humanos que
sienten, aman, temen y no son so6lo maquinas que procesan

informacion.

Que sus valoraciones tengan mas sentido de formaciéon vy

construccion de procesos y no de rajar.

Que nombren un grupo de personas que se interesen por conocer y
orientar el Proyecto Pedagodgico de Glenn Doman Escuela Precoz y

hagan el seguimiento pedagogico necesario para cumplir dicha meta.
Que a tiempo no muy lejano la Universidad Industrial de Santander

preste la asesoria pedagodgica necesaria para mejorar procesos de

integracién en la escuela precoz.
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5. EXPERIENCIA ESCOLAR EN GLENN DOMAN ESCUELA
PRECOZ

Glenn Doman escuela Precoz es una institucién educativa aprobada
por la Secretaria de Educacion de Santander con la resolucion No.
9246 de diciembre 29 de 1994 y con aprobacion de estudios con la
resolucién No. 17905 de diciembre 11 de 2000.

Pedagodgicamente se encuentra distribuida en tres niveles preescolar,
primaria y secundaria y cada nivel tiene un grupo por grado; en cada
grado son so6lo maximo 12 personas de las cuales dos manifiestan
una necesidad educativa especial entre las cuales se encuentra el
Sindrome de Down. Para complementar la labor pedagégica que
desarrolla la escuela, se han contratado los servicios de cuatro
profesionales los cuales facilitan que la labor de ensefanza y
aprendizaje se haga mucho mas grata, son ellos: el médico, psicologia,

nutricionista y fonoaudiologia.

El horario escolar es de 7:00 a.m. a 3:30 p.m. de lunes a viernes.
Desde su creacion la escuela siempre ha integrado personas con
necesidades educativas especiales y con capacidades excepcionales a

su proyecto.

Para poder realizar un buen proceso de integracion escolar, Glenn
Doman escuela Precoz desde sus inicios en el afio 1994 cred lo que
llamamos Proyecto espacial que significa “seres humanos carentes de
espacio” pero que al llegar aqui se ha logrado, para si, para la escuela
y para la comunidad.
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En el proyecto espacial estan vinculados todos los educandos que
manifiestan una necesidad educativa especial y han estado siempre
orientados por los maestros educadores especiales. Aqui se trabaja
una educacion integrada que es un proceso dinamico que ofrece a
todos la posibilidad de educarse juntos y de compartir con personas

distintas, de modo que se aprenda a aceptar y respetar diferencias.

En Glenn Doman Escuela Precoz existen dos tipos de aulas: el Aula
regular donde se comparten procesos de grupo Yy grado
correspondiente y el Aula de apoyo especializado son dos, una
para habilidades matemaéticas y otra para habilidades comunicativas
y a la cual asisten todos los educandos con necesidades educativas
especiales, en su horario de aula regular les toca inglés y cuando su

proceso de aprendizaje lo requiera.

El objetivo primordial de Glenn Doman Escuela Precoz en cuanto a
proyecto espacial es propiciar espacios que favorezcan la aceptacion
de capacidades y necesidades integrando al aula regular educandos,
para rescatar el valor de la esencia como persona para integrarlo a

una sociedad activa.

Cuando un educando Sindrome de Down, llega por primera vez a la
escuela se realiza un diagnéstico clinico, fisico, socializacion y
pedagogico, para determinar la edad neuroldgica, el grupo con el
cual debe compartir y saber los comportamientos que trae, los
preconceptos que maneja, cudales son sus areas o dimensiones de
mayor trabajo, si se necesita que asista a la escuela con tutora. La
tutora en la escuela es una persona que asume en su totalidad la

familia, la cual contribuye a fortalecer procesos de socializacion y
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aprendizaje del educando que la requiere, como su nombre lo dice es

una persona de apoyo dentro del aula regular.

Para todos los educandos de la escuela el trabajo diario inicia con
exigencia fisica la cual es mas intensa y frecuente para quienes mas
dificultades manifiestan al socializar y al aprender. Se realizan
gjercicios basicos como caminar, trotar, correr, saltar, arrastrar,
braquear, sostener, y otros mas acorde a su necesidad.
Posteriormente el trabajo escolar se realiza segun el nivel al cual estén

vinculados asi:

Nivel preescolar. Para todos los educandos se realizan la exigencia
fisica diaria, la estimulacion temprana, la intervencion temprana, la
estimulacion visual, estimulacion auditiva, estimulacion tactil, de
cultura fisica, se trabajan 3 deportes que son: gimnasia, nataciény
patinaje; se trabaja las dimensiones de matemaéticas, ciencias,
sociales, comunicativas, ética y valores y la iniciacibn musical,
opcional el sabado para el que lo requiera violin o guitarra clasica.

Para los educandos de proyecto espacial su proceso de aprendizaje se
divide en uno y dos. A todos se les ofrece la lonchera en la manana
que siempre es fruta y el almuerzo es equilibrado y balanceado acorde

a Su proceso.

Nivel de primaria. Se trabaja curriculo avanzado, todos realizan la
exigencia fisica diaria acorde a su ritmo y proceso. Todos reciben la
alimentacion lonchera, fruta y almuerzo balanceado y equilibrado
acorde a su edad. Todos los grados tienen un maestro o maestra
titular y en las demas areas se rota. En artes se trabajan dos

instrumentos basicos que son el piano y la flauta, la educacion

178



artistica, el ajedrez, la informatica y todas las areas exigidas por la
Secretaria de Educacion. En cultura fisica también se trabajan los
tres deportes gimnasia, natacion y patinaje. Los educandos de
proyecto espacial de este nivel su proceso de aprendizaje consta de
etapa 1, 2 y 3 de acuerdo a su proceso. EIl Sindrome de Down mas

avanzado viene en cuarto primario.

Nivel de secundaria. Se trabaja curriculo avanzado, todos realizan
la exigencia fisica acorde a su ritmo y proceso. Todos reciben la
lonchera fruta y almuerzo balanceado y equilibrado acorde a su edad.
El énfasis es la investigacion por ende desde sexto grado trabajamos
metodologia de la investigacién. Existen 4 proyectos de investigacion
al cual estan vinculados los educandos acorde a sus preferencias.
Desde sexto se trabaja la filosofia, y las demdas areas que exige el
Ministerio de Educacién. Aqui son solo diez personas por grupo. Al
momento no hay ningun educando con necesidades educativas

especiales vinculado.

De acuerdo a este Proyecto Educativo Institucional la visién de Glenn
Doman Escuela Precoz dice textualmente: “Construir el sendero
pedagogico que permita llevar a la educacion superior en el afio 2010 a
un educando con necesidades educativas especiales y a los otros
educandos se les dotard de las herramientas necesarias para que

lleguen a ser cientificos con profundo sentido humano”.

Por tanto, mi labor en la escuela y en la construccion de la
monografia como requisito de grado es abrir las puertas y ganar los

espacios necesarios para que aquellos que muestran necesidades
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educativas especiales tengan la misma oportunidad que muchos

otros.

Solo espero que al interior de la Universidad Industrial de Santander
y la comunidad en general salgan de sus falsas creencias y

reflexionen las palabras de Leonardo D"Vinci:

“iLa legadora ignorancia nos confunde.

Oh, miserables mortales, abrid los ojos!”
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Anexo A. Educandos Jugando Ajedrez
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Educando Primero Primaria Jugando Ajedrez
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Educando Cuarto Primaria Jugando Ajedrez
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Anexo B. Sindrome de Down en obra de teatro
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Anexo C. Sindrome de Down presentacion Dia de la Familia
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Anexo D. Sindrome de Down Participacion en el Gobierno Escolar
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Anexo E. Educandos haciendo su Primera Comunioén
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Anexo F. Sindrome de Down Presentaciéon Dia del Idioma
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Anexo G. Educandos Aprendiendo a Cocinar
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Anexo H. Presentacion Grupo Tercero de Primaria
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Anexo J. Educandos en el Dia de la Ciencia
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Anexo K. Sindrome de Down en Jornada Ecoldégica
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Anexo L. Educandos Visitando las Aves
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