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INTRODUCCION

Hage algtn tiempo, cuando tenia cinco afios de edad, me encontraba en casa de mis
abuelos en Mérida, Yucatdn, pues en ese entonces las vacaciones de verano las pasaba con
ellos, Nunca voy a olvidar que una tarde recibimos Ia visita de una familia lejana, hasta esos
motentos totalmente desconocida para mi, ¢eomo ne iba a imaginar que csa tarde se
convertiria en notivo de estudio?, menciono ¢sto porque en aquelta familia, integrada por 7
miembros, uno de ellos tenia Sindrome de Down, pero no le di importancia a esta situacion por
lo cual no me fue dificil convivir, por espacio de un mes, con Claudia, mi prima Down, ya que

la visita de mis tios y mis primos se protongd hasta el término de esas vacaciones.

Desde entonces y hasta la fecha no he vuelto a saber de ellos ni de mi prima Claudia.
Conforme fuc pasando ¢l tienpo y cada vez que veia un nifio Down me preguntaba ;por qué
todos estos nifios se parecen entre si?) jpor qué no se expresan correctamente? De ahi mi

interés por profundizar mas sobre ¢l Sindrome de Down.

En cambio yo vivi una situacién diferente a la de Luis A_rich Recuerdo que-en 1988

mi mam4 nos dijo a mis hermanos y a mi que mi tia Olivia, su esposo Jesis y sus hijos Becky,

Ivonne y Junior, que viven en Santa Bdrbara, California, venian de visita'a Ia ciudad de Meéxico
¢ iban a tlegar a la casa Mi mamd nos hizo una advertencia que me desconcert6: Junior tiene

seis afios y tiene Sindrome de Down, asi que no se sorprendan porque es diferente, tratenlo.

igual gque a otro nifio.

Efectivamente, Junior era un nifio distinto fisicamente pero lindo, tierno, risucfio y
cuando hablaba no se le entendia muy bien. En ese entonces, una de mis.hermanas estaba

cursando la carrera de Educacion Especial, -donde ‘s¢ estudia sobre DeﬁciqnléiaiMental, ’

incluycndo'e! Sindrome de Down, Fue asi como ella nos »exp'licé en que 'c‘(_inslis“t‘ié’f_'ésté

Sindrome, pero a mi en lo particular s¢ me quedd una espinita clavada por saber més ‘sﬁbre este o

tema,
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Scis afios mas tarde, mi tia regresa a Mésico v vuelvo a tratar a Junior, que ya tiene 12
afios, inquicto, demasiado carifioso y cansentida, atravesaba por una ctapa dificil como lo es la
adolescencia, se me acercaba demasiado,., me abrazaba... vo no sabia como tratatlo, pues no
queria herir sus sentimientos. A raiz de eso tuve fa inquictud por saber mds de ellos, ¢por qué se

comportan de cierfa manera?, ;por qué son tan parccidos?, entre otras cosas,
4

Tiempo después, una tarde invité a comer a Ana Carmen a un restaurante de esos
“gringos”, donde venden hamburguesas y nos encontramos can la sorpresa de que ¢l joven que
nos atendi6 tenia Sindrome de Down, lo cual nos ensefié que esto no es un impedimento para
cumplir con fa responsabilidad de un trabajo como otro chico. Ese dia fuc motivo de una gran
platica entre Ana y yo acerca del tema que ibamos a investigar para la tesis, pues nos dimos
cuenta de In coincidencia en esta experiencia, fue asi como decidimos profundizar en el

Sindrome de Down,

Pero, ;sabia usted amigo lcctor, que en México existen infinidad de deficiencias, que

an desde dafios cerebrales leves hasta muy severos? Por ejemplo, fa Deficiencia Mental, donde

encontramos la Trisomia 18, la Trisomia 13, el Sindrome de Cri Du Chat y, el més conocido y-

que abordatemos, el lamado Sindrome de Down,

Para una mejor comprension retomaremos algunos antecedentes; es sabido que alas

personas con necesidades fisicas especiales se les ha dado siempre un frato difen:me En la-

amxgﬁcdad o se les revcrcncu\ba por considerarlos mcnsajeros de los dloses, 08¢ les casugaba

incluso hasta con la muerte porque se crefa que leman pactos con los demomos. Mlcnlras que o
en la cultura ‘menica aquellos quieies - nacian con una. malformamon o quu suﬁ'mn una'f

deficiencia munml s¢ les exhibia piblicamente en lugarus especmles para cllo.

Por ofro lado, en !n Grecna clasica, a los locos se les maldecia y'a los que Iem’an una
malfonnacxon f’ isica literalmente s les- eslrcllaba comm una’ cnorme roca. llamada laxpena o

Postcnormente, en ¢l s;glo Xvit apareuo un discurso seudoctenuﬁco quc avalaba la

margmacmn ¢n centros especiales porque conmdemba qu=:, en el caso. dc los Deﬁcxentcs"‘

g




Mentales, se poniz en peligro la sobrevivencia de la humanidad si se fes permitia so

reproduccion. En todos los pafses, fo mejor era mantenerlos intermados,

Es necesario hacer notar que la Deficiencia Mental ocupa un lugar preferente en ¢l
marco de I medicina social contemporanes, v que debe ser considerada como una
superespecialidad médica, cuyos dmbitos rebasan ampliamente Ia pediatria y, a su vez, los

novisimos campos de la psiquiatda infantil.

Evidentemente hoy la Deficiencia Mental, especialmente ¢ Sindrome de Down,
constituye un problema social por razon def niimero de afectados que ha ido cada vez més en

aumento.

En ¢l afio de 1866 en Londres, Inglatersa, ¢l Dr. John Langdon Down fue ¢} primero
en descubrir algunos rasgos comunes del Sindrome que lleva su nombre. Debido at parecido de

sus rasgos faciales con fas personas oricntales, ¢l Dr. Down fo lamé Mongolismo, témino que

no debe ser usado, ya que tiene un sentido negativo y las implicaciones raciales son incarrectas. -

El desarrollo de la personalidad v Ia forma de ser fisica y mental del nifio Down,

estardn determinadas por factores genéticos hercdados, en combinacién con las influencias
ambientales v culturales, En cohjunto, esto crea una persona distinta de cualquier olra. Lasuma

de estos factores proporcionan un potencial que pucde ser dcsarrollqdo con-¢l tiempo, a través
de una educacion adecuada y un buen entrenamiento en un ambiente de pordialidaé," aunnd’bza :

 una buena salud.

Es un desafio para los padres descubriy las capaudades y las .’(reas adecundas para su .

hijo, el entendcr sus bsmlacwnes fisicas y memales, y proveerlo de oponurudadcs para brecer y :
aprender conformc le.sea posible. Esto-hard: que sus padres tiendan a buscar fa mejor solucién,'

para cnt»nder a su hijo con Sindrome de Down y consmulr una familia més uxuda. : ;lv s

SpmEes



~ primer capuu_lo. »

La carrera de Comunicacion y Perodismo permite a través de Ja nota informativa, fa
enfrevista, la cronica, ¢l reportaje v el aniculo, abordar infinidad de temas desde los mds
sencillos hasta los mds complejos. Es por ello, que el periodismo s una forma de comunicacion

social por medio de Ia cual se analizan y se dan a conocer los hechos de interés piblico,

El presente reportaje pretendio exponer la probletitica de los nifios con Sindrome de
Down a fravés de topicos como la Deficiencia Mental, el Sindrome de Down v sus causas, las
necesidades emocionales v educativas-del nifie Down, la importancia de 1a relacién entre los
nifios con Sindrome de Down y su familia, ef tipo de ayuda que reciben estos nifios y Ia labor

que desempefion fas instituciones especiatizadas en Sindrome de Down.

Asimismo, selcccionamos el reportaje porque nos permitié poner ¢n practica los
conocimicntos adquiridos durante nuestra formacion académica, asi como tratar ¢l tema y
gjercitar 1a investigacion documental, la cual consistio en consultar tanto fuentes bibliograficas
(libros, enciclopedias, diccionarios) como hemerograficas (revistas), v Ia investigacion de

campo, la cual fue mds exhaustiva, pues se realizaron entrevistas y enctiestas.

Como en toda fabor periodistica hay alcances y limifaciones y dado que el mundo'dé
fos nifios con Sindrome de Down es muy cerrado, uno de iosma_\"ores a!canc’cs‘fue‘ oblener
informacion sobre e tema, con comentarios y juicios de éspcciaﬁstas, asi como lns e&péﬁeﬁciﬁs
de las personas involucradas directarmente con el problema, y I gran limitacion consxsuo en Ia‘ B
dificultad para aphcar cuestionarios a padres de familia, porque muchos de ellos ain no accptanv :

su situacian,

Esta tesis inicia con a!gums dcfmrcmnes de Ta Deﬂcmncm Mcnlal Lsto _;unto con cl o

' desarrollo del Smdromc de Down, uno de los mayores enigmas de Ia medxcxm, confounan cl' g




[

En ¢l segundo capitulo se proporcionan antecedentes de lo que ¢s la familia, asi como
las funciones desempeiiadas por la misma y sus diversas catcgorias, para luego continuar con fa
descripcion del mundo famitiar del nifio con Sindrome de Down, en donde se hace mencidn de
los diferentes estados emocionales por los que pasan los padres al enterarse que su hijo tiene tal

padecimiento.

En un tercer apartado se dan a conocer las necesidades educativas de las personas con

Sindrome de Down para lograr su integracion a una vida laboral ¢ incorporarlos a fa sociedad.

El dtimo capitulo estd destinado a exponer las allemativas con miras hacia un mejor
futuro de los nifios con Sindrome de Down, auxiliado de observaciones y convivencias con

cllos.

Al concluir el presente trabajo reiteramos ¢f gran interds por difundir este reportaje al

lector, y nos ensefio que debemos esforzamos por ayudar a los nifios con Sindrome de Down

“en sus posibilidades de desarrollo, pensando que ¢l deficiente mental, afectado en todas sus

dimensiones, como los demds nifios madura en tomo a un eje educativo-aectivo,

bl et o e B g A e sl R R R N G SRR e e




CAPITULOI, UNA TRISTE REALIDAD SORPRENDE AL SER HUMANO

Los nifios distintes  fienen algunas  veces  lesiones
cerebrajes objetivables mediante estudios nenroldgicos.
Pero otras inuchias veces, a los nifios distintos no se les
encuentra nada patologico en las exploraciones clinicas.

J. Maoya Trilla

in nuestra sociedad, como en cualquier otra, los problemas que aquejan a la vida del
hombre son muchos y de muy distinta indole. Entre Ia lucha por la supervivencia y la necesidad
que demanda dia con dia ser mas aplos para ¢l desempefio de una funcion, se emerge todo un
mosaico de situaciones donde no sicmpre lNegan a cristalizarse los suefios y esperanzas del
individuo. Es asi como las diversas sociedades en fodo ¢l mundo, se han visto sorprendidas por

un problema de cuya exisiencia no tenian un auténtico conocimiento: la Deficiencia Mental,

Desde hace unos aios los deficientes mentales constituyen una angustiante amada de
atencibn a todos los ciudadanos, ya sea a través de los medios masivos de comunicacion, por
medio de nuestras relaciones personales o, quizd, desgraciadamente, por experiencia en la

propia familia,

1.1 Génesis de una condicidn de vida Namada Deliciencia Mental

Respeclo ala D»f iciencia Mental se puede decir que, por alguna caus.t, detemunadas
dreas adaptativas han sido datadas, cspeclalmcme fa relacwnadn con-la mlchgcncta, afcctandoln

de lal manera que su funcionamiento se ve nltcmdo.




La Deficiencia Mental es “un trastorno permanente de la persona producido en los
momentos iniciales de ta maduracion psicosomatica (interaccion inseparable de la mente y del
cuerpo) que se traduce por un déficit en todas o en algunas de las funciones intelectuales por
una alteracion de las estructuras orgdnicas v una perturbacion de la vida instintiva, volitiva
(actos de la voluntad) y afectiva, que conduce a alguna actitud frente a los problemas y a las
situaciones de la vida que le dificulta el rendimiento de un trabajo til y una inadecuacion

familiar y social”, (sic) |

Al respecto, ¢l médico cirujano, Francisco Delfin comenta: “La Deficiencia Mental se

caracteriza por funcionamicnto intelectual significativamente bajo, corrclacionado con

limitaciones en dos o mas dreas adaptativas. Cuando decimos comportamicnto intelectual

significativamente bajo tenemos que imos a los nimeros, ¢s decir, debemos recurrit a una seric
de prucbas ya existentes, especificamente para medir la inteligencia. Dichas prucbas te dicen
que la gente normal tiene un puntaje de 100, entonces un pumajq bajo seria de 700 menos,
Pero no basta con ese puntaje, sino es necesario, para que quepa en esta definicion, el tencr

limitaciones en algunas dreas adaptativas como comunicacion, autocuidado, socializacion, etc”,

Hasta este momento, s¢ ha manejado que la Deficiencia Mental implica alteraciones en

¢l drea intelectiva, esto es, en la inteligencia. La mayoria dc las personas p1rece‘ tener idea dcl ,

significado de inteligencia, cuando escucha con frocucm.m decnr' Pepe o muy mtehgenta ¥

Tofio 1o o es tanto.

Se entiende por mtehgcncm “..la dlsposwxon, apmud y facultad mtelcctual por mcdlo'» '

de la cual es posible solucuonar problemas, tanto teoncos como pricticos y dommar slluacxones i

lmprewsxbles" g

De ahi que el término mlcllgencm s¢ asocna, a menudo. con: creafi dad,"izigexﬁo; B

pensamlemo, etc. Lo clerto es que a los propios pswologos les ha coslado lrabajo deﬁmrl

sélo concuerdan en consldumr quela mlchgencm penmtc' aprender, adaplarse al amlnente, 0a

SRR
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sifuaciones nuevas, dar solucion a diversos problemas v que ¢s una capacidad inherente de cada

individuo.

Todo esto nos licva a comprender mas fa problematica de fa Deficiencia Mental v fas
dificultades a Ias que debe enfrentarse ¢l individito con tal padecimiento, fo cual no quiere decir
que el deficiente mental no posea inteligencia, sino que sus funciones se encuentran disminuidas

y/o alteradas.

El hecho indiscutible ¢s que el problema de los deficientes mentales estd “aqui y
ahora”, enire nosotros y mas cerca de cada uno de lo que puede parecer a un desinteresado;

pero, (qué origina la Deficiencia Mental?,

La Deficiencia Mental puede originarse’ por diversos factores que afectan, durante
alguna etapa de desarrollo al individuo. En la actualidad se ha comprobada que mas de 200
causas pueden originar una Deficioncia Mental v que son de muy diversa naturaleza;
hereditarias, infecciosas, parasitarias, toxicas, trawmificas, ambientales ¢ incluso de indole
descanocida. “Todos estos grupos actan por si solos 0 a veces varios de ellos acttan a Ia vez,

lesionando el cerebro en mayor o tmenor intensidad”. >

Conozcamos ahora wna clasificacion resumida de las causas mds comunes’ quc

producen dafio neuralégico y, con etlo, una Deficiencia Mental; *

A. BIOLOGICAS. Se originan antes de la concepcion yen el mstante uusmo en quy
ésta se realiza. Las alteraciones genélicas pueden presentarse debtdo a algun lrastomo;‘-,

patoldgico de log organos sexuales masculmos 0 fumemnos de Ius padres, coma tumores o R '

quistes, puedm alterar la estructura de las células n.productoms (gamctos) durantc el prou,so

du fecundacion.

<" S consulté el diccionario "'l‘emmlologm Médxm" adenms dela oaesom del doclor S.mtiago March Mtfanl
. pard aclarar los térinos médicos. IR T ‘




B. PRENATALES. Durante el periodo de gestacion hay factores que pueden
modificar el desarrollo v crecimiento normal del feto, sobre todo durante los tres primeros
meses de embarazo como son alteraciones cromosomicas, esto ¢s, los cromosomas forman
parte de los genes y sobre todo dichas alteraciones estdn en los cromosomas no sexuales

denominados autosomas.

La mayoria de las alteraciones ¢h los autosomas traen como consecuencia Deficiencia
Mental como son ¢l Sindrome de Down, ¢l Sindrome de Cri du chat, Monosomia Grupo G,
Trisonomia 18, Trisonomia 13, entre otras. Entre las alteraciones de los cromosomas sexuales

se encuentran ¢l Sindrome de Tumer, ¢l Sindrome Klinefelter y otros.

Sin embargo, éstas no son las vmicas alteraciones, - también existen las alteraciones

metabolicas las cuales provocan una acumulacién o que no se eliminen ciertas sustancias

perjudiciales para el organismo, entre las que se encuentran el metabolismo de carbohidratos de

donde s¢ desprende la galactocemia (la presencia de un carbohidrato llamado galagtosa), la

hipoglicemia (una baja de aziicar dando como resultado una falta de  sustrato energético en

las neuronas por lo que no s¢ pueden realizar algunas de las funcionés mentales), pero también
existen otras alteraciones producto del mal funcionamiento de aminodcidos como fenilcelonuﬁa« ;
(enfermedad en donde hay retraso mental proﬁmdo), Iuperfenﬂalmunasms (aumento del-
" aminodcido fenilalaina), tirosinosis (aumento del ammoacxdo llamado tirosina rcsultando louco»
pam ciertas celulas), hemaocistinuria (aumento del ammoacido llamado su.lma que’ da como» :
resullado a - formacion Y acumulacton de cnstales en. los riflones provocando a51 una
obstruccién en lns vias urmzmas) En rclacnon a: los lipxdos 5¢. cncuentran las sxguxentcsv,
allcracxoncs. enfemwdad de Gaucher (enfenmdad donde hay una acumulaétoxi dc hpxdos quc}, :
‘ se quedan dentro de las células provocando’ una lunchﬂ?on de éstas y con el txempo dcstruyen ln»f

: capacxdad funcional de las céluls) y Y hpldcmms (prescnua de hpndos enld sangre)

l’or ulnmo, s¢ encuentran los trastarnm durame la ges(acton. ‘e decit, los. que se i

refieren a traslomos de la madre tcmendo un efccto sobre el producto Este upo_\de anomalia se' :
puede producu' por chetas madccuadas quc al fmal llcvm a una desnuthclbn fmnacosvi i

s
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teratogénicos (producen malformaciones en ¢l desairollo del embrién), citotoxicos (suslancias
que producen alteraciones en ¢l citoplasma de una célula), venenos (sustancias perjudiciales al
organismo), entre otros, Por infecciones como toxoplasmosis (enfermedad provocada por ¢l
hongo llamado toxoplasma y que afecta a los pulmones), sifilis (infeccion vendrea), hepalitis

(inflamacion del higado), rubéola (enfermedad de la piel producida por un virus), inclusién
citomegilica (vitus que afecta a los pulmones de Ia madre v pasa al bebé afectando el sistea
nervioso central), Por alteraciones endocrinas como hipoglicemia materna, trastornos tiroideos

(mal funcionamicnto de la tiroides que controla diversas funciones del organismo).

Olra causa ¢s por intoxicacion enddgena (interna) como la diabetes o exdgena
(externa) como ¢l plomo, mercurio, tabaco, alcohol, etc.; asimismo, por condiciones patagenas
(elemenios que originan y desarrollan las enfermedades) como los traumatismos intensos sobre

¢l ttero en general y tentativas de aborto por causas artificiales.(Ver cuadro 1)

g
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CUADROQ 1. CAUSAS PRENATALES QUE PRODUCEN DEFICIENCIA MENTAL

- Stndrome de Down
-Cri duChat
Autosomas - Monosomia Gupo G
< - Trisomia 18

Alleraciones - Trisomia 13

Cromosontcas - Otras

[~ Sitdrome de Tumer
Cromosomas sexuales -Sindrome de Klinefefter
- Otras

- Galactocemia
- Hipoglicentia
- Deficiencia de

Glucogeno-Sinestasa -

f Metabolismo de
' Carbohidratos

< Fenileetonurin
. -~ Hiperfenilalaninasins

PRENATALES < Alteraciones
§ = Tirosinosis

Metabélicas Aminoacidos

: ’ - o j -Enfetxﬁedad‘de‘ﬁaucher

| Lipidos - Lipidemias -

Dicta { - Defciencia &11uici¢11al X

- Teratogénicos
- - Citotéxicos -, -

: ~.Venéno's' .

.« + Otros -

Fém\acos

Trastomos diirante < i :
la gestacion - Toxoptasmosxs
: - - Sifilis -

- Hepatitis - ,
“<Rubdeta . "
- Inclusnon Cltomugﬁh -

Infecciones.

 Alteraciones Endocrinas( -

- ;, * Fuente: Galvez Palma, Yolandu Programa de numauﬁ ncng enh con 1g g argculos en uendas de autosemu
- { . uiegos con Sindrome de l)owl L p. 10
i
.
1§
1
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C. NATALES. Factores actuantes en el momento del parto como: la prematurez
considerado como un factor predisponente, traumas obstétricos causados por fracturas del
craneo, liemorragias del Sistema Nervioso Central (SNC), maniobras obstétricas (cuando ¢l
médico no lo sabe hacer bien corre ¢l riesgo de fiacturar completamente el crdneo del bebé),
por una inadecuada aplicacion de foreeps (instrumento en forma de pinzas) que comprimen la
cabeza del behé, o por una expulsion precipitada del feto en un parto prolongado, asi como la

intoxicacion accidental del bebé con anestesias locales.

Otra condicion es el sufrimiento fetal, que provoca una alleracion en la frecuencia
cardiaca y sobre todo en la cantidad de sangre que circula en ¢l organismo del bebs. Dentro de
las circunstancias que provocan una deficiencia en la cantidad de sangre del producto y, por lo
tanto, en la cantidad de oxigeno del mismo se encuentran la feto-pélvica (desproporcion de la
cabeza del bebé respecto a la pelvis de Ja madre), circular del cordén umbilical, cordén corto o
largo, desprendimiento prematuro de la placenta (que provoca falta de oxigeno enel producto),

CMre Otros.

La patologia infecciosa es olra condicion que provoca Deficiencia Mental 1a cual

pucde surgir por rofura prematura de membrana (que puede. provocar una infeccién), por

contaminacién del canal del parto de donde puede ongmarsc una oﬁahm.l (enfermedad de los

0jos provocada por el liquido amluollco), piodermatitis, (mfecclon dela plcl que puede llegar a -

pasar a los demds organos internos), por el ambiente hospnnlano (donde gcneralmcmc hay. unn 3

serie de gérmenes que son reslstcntus a- los ‘medicamentos) que pucde ongmar una

gastroenteritis (infeccion . del aparato dxgesmo), una ' septicemia (mfccc on gcncrahzada 5
provocadn por bacterias, hongos, virus, ¢ntre olros que estan en dos o mis focos dc mfecclon),: S

ouna eng:e_fahns (inflamacion del cerebro). -

Los trastornos hemmalog:cas surgen por una mc.ompaulnhdad del f.lctor RH (posmv 2

o ncgauvo) y del grupo A,B,O.(Ver cuadro 2)

Y
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CUADRO 2, CAUSAS NATALES QUE PRODUCEN DEFICIENCIA MENTAL

Prematurez { - Factor predisponente

- Fracturas

-Hemorragias del Sistema
i Traumas Nervioso Central (SNC)
Obtétricos - Maniobras Obstétiicas

- Forceps

- Anestesia

i : - Feto-pélvica
- Cireular del Cordén
ﬁ Suffimiento - Corddn Corto o Largo
Fetal - Desprendimiento
Prematuro de la Placenta
} . -Otros

AN

NATALES

i - Por rotura Prematura de Lo

Membrana : ' e KR
‘ . -Oftalmia e e

. - Contaminaciondel - - 1P en’nnliu’s ARSI

Patologia C:ulal dell’dno ‘ ‘ o : S

‘ ' Infecciosa : -Gaslroememls T o .:ﬁ B
| : ' -Adqumdnen Ambiente - Septicemia S T e

i ‘ ’ Hospitalario - FnCLﬁﬂth

Ve

- Incoinpafibilidad del
Trastomos . Fastor RH y grupo-A.B
YO v

Hematologicos

I‘uente Galvuz Palmu Yolarda. Programa de amosuﬁcxencm en l.x compm de x_l,m__ 03 et hendas de autosemcl

i g us ujetos con Sin rome de L)g\vn p. l’
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D. POSNATALES. Durante los dias posteriores al nacimiento y hasta los 7 afios de
edad, aproximadamente, actia también una patologia infecciosa que produce -uma
gastroenteritis complicada, una septicemia, una meningo encefalitis (inflamacion del encéfalo y
metinges -membranas que cubren ¢l Sistema Nervioso Centrat) producida por ¢l virus de la

tuberculosis, bacterias, virus, hongos.

Las vacunas (virus atenuados) son otro factor que produce encefalitis a través de la
antivariolosa, la post sarampionosa (reacciones vacunales), por pardsitos coma el del cerdo que
produce una cisticercosis, por tdvicos come el plomo que producen envenenamiento y - por

traumatismos crancoencefilicos (lesiones al Sistema Nervioso Central), (Ver cuadro 3)
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CUADRO 3. CAUSAS POSNATALES QUE PRODUCEN DEFICIENCIA MENTAL

[~ Gastroenteritis
Complicada
- Septicemia
Patologia Infecciosa <

- Tubercntosa

- Meningo Encefalitis < - Bacteriana
- Viral

- Micotica

- Reaccion Vacunal

Vacunas .
- Post Sarampionosa

- Anfivariolosa v \

POSNATALES

asito; isti i o
Parasitos - Cisticercosis i
{ . : !

‘Téxicos . J - Plomo ' . Rt
- Envenenamiento J : Rh i
. -Otros: : C !

-~ Tratima

Cmneoenceﬁlicos con.
Traumalismos 'lesxon al Smtema
Nemoso Central (SNC)
{ . +No clasificados .
Otras - . et

l‘uentc Gﬁl\ ez Polmn Yolanda Programa d¢ autosuficiencia en la compra de emc llOa en txend*\s de nutosemcno

para su]elos oon Sindrome de Down.p. 13 -
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E. AMBIENTALES. Desde el ler afio hasta los 12 afios de vida del nifio, todas
aquellas circunstancias que actian en el ambiente familinr, en cuanto a la negatividad de una
buena ¥ racional alimentacion, la higiene personal, a la vida cn comiin de varias personas de
distintos sexos y edades (promiscuidad), las privaciones ccondmicas, son factores econdmico-

saciales y socio-culturales que obran dircctamente para producir una Deficiencia Mental.

Se ha comprobado que las carencias de orden afectivo en el ntcleo familiar
disminuyen las potencialidades organicas del nifio ¢ influye en la génesis (origen) de M
Deficiencia Mental, asi como las angustias, las tensiones emocionales y los graves problemas

afectivos de los componentes interactivos de la familia,

Por otra parte, e} nivel mental medio se eleva en funcion de la clase social y recursos
ccondmicos de las familias acomodadas y disminuye con las condiciones miserables, Los casos

de los nifios-lobo es una muestra evidente de las consecuencias de la ausencia de relaciones

inter-humanas, Los casos de hospitalismo (nifios de hospitales con carencias afectivas que -

pueden provocar un retraso intelectual), son ofra muestra. Asi pues, el cuxdado del nifto, para

un desarrollo afectivo adecuado, es lmponame.

Todas las causas antes mencionadas, pueden actuar indirectamente sobre el producto, -
a consecuencia de afecciones que sufra alguno o ambos’ progenifores, cotio son Jas de;_o'n'gch, '

biologico y prenatal; o directamente, ya sca en el momento de nacer ,0 bien, a 1o largo de'su

vida hasta su adolescencia,

T odas estas causas producen un dafio ucrcbral a dxﬁ.remcs niveles: maoroscépico (quc =
abarca grandes dreas), microscpico (lesiones. profundas que requieren de estudws mmucxosos '
para ser detectados) y- molecular (bioquimicos). Pucden, asimismo, daftar zonas cemralcs o‘x' .

periféricas del cerebro en mayor o menor mtensxdad 0 producu' alleracnoncs en sus neuronas‘-

propxcwndo asi una Deficiencia Mental,

anguE




Después de haber asentado las bases sobre la Deficiencia Mental, pascmos al estudio
del Sindrome de Down en sus aspectos: biomédico-patoldgico, psicologico, educativo y

sociologico.

1.2 ElSindrorme de Down . un daito irreversible

Si, el Sindrome de Down ha constituido uno de los mayores enigmas de la medicina.
Las diferentes opiniones médicas de este Sindrome han ocasionado. diferentes términos,
proponiendo denominaciones como; Sindrome de Down, Acromicria “Congénita, Amnesia
Peristdtica, Displasia Fetal Generalizada, Anomalia de la Tr'iso;);ia 21, Sindrome de la

Trisomia G-21 y Mongolismo.

Diversas investigaciones s¢ han dedicado al estudio y tratamiento del Sindrome: de

Down. El primero en descubrir esta alteracion fue el médico Jolm'Léingddn "Down’cn el afio de e
1866, ° Naméndolo Idiocia Mongdlica o Mongolisimo, en donde-asocia los rasgos fisicos del
‘mongolismo a la raza mongdlica y afinna que el hijo mongdlico es el resultado de -

degenerativo de la raza enropea hacia el mongolisimo,

Pero, usted se preguntard ;qué es el Sindrome de Down?

\

- E! Sindrome de Down es “una alteracion que ocurre durante la embriogénesis del ser .

himano, es :‘decir, durante la fecundacion del 6@10 por ¢l espermatozoide dandolugarn 'S

formacion misma del ser humano”. ¢

g




Fs una alteracion genética ireversible que gencralmente provoca retraso en el
lenguaje. Los nifios con Sindrome de Down presentan un cromosoma exira en cada célula, es

decir, cllos tienen 47 cromosomas en vez de 46,

Es aqui donde se nos da a conocer que ¢l Sindrome de Down es una alieracion

gendtica, entendiendo por alteracion la irregularidad que existe en el curso narmal de las cosas.

Por lo tanto, la alteracion genética es una irregularidad que existe en los cromosomas
de los seres humanos al momento de su gestacion, en términos médicos s¢ les conoce como
Aberraciones Cromosomicas ,” esto s¢ refiere a una irregularidad, alieracién o anomalia que

ocurre en el nimero normal de cromosomas.

“Aquellos individuos que se encuentran dentro de la cerrada clasificacion de lo normal

s¢ han desarrollado normalmente (normogénesis), y respecto de los que se hayan fuera de esta

més arbitraris clasificacion se considera que han suftido un desarrollo-anormal (teratogénesis)”.® -

“El Sindrome de Down ocurre apm\mnadamcntc en uno de cada 6()0 nas.umemos. Fs «

la anomalia cromosmica observada con mds frecuencia en el ser humano”. s

Este es nuestro punto do partida para conocer la “anbnmliddd”de la poblaciéi‘i con - B
Sindrome de Down. Sin embargo, por estar clasificados dcntro de un upo de Deﬁcwnma '_-‘

Mental se consideraba que no podmn desempcnar nmgun tipo de actmdad ya fuera educatxva, :

, laboral o de integracion social.

Actualmente, se pucde decir que los, pmfeswmstas en olras arcas como sora el‘ e

psmélOgo, el maestro, ¢! terapista de lenguaje, e trnbajador social, etc., s6 ven mmersos en este’_' '

tipo de m\esngactones ¥ hacen que se amplicn los honzontes de’ preparactén mtcgral dmgtdos a

' aqudlas personas con problemas de Deﬁcnencm Mental

TR

|
\
i
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i
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Sabiendo que la genética ¢s pane fundamental de fa ciencia, que se encarga de estudiar
lo refacionado af origen. nacimiento, herencia y reproduccion de los seres vivos, ¥ teniendo
como referencia que s en la medicina donde surgen los primeros estudios concernientes al

caso, nos enfocaremos a investigar ef origen de lo que conocemos come Sindrome de Down,

L2 Neturalezs del Sindrome de Dawn,

Aunque se han establecido muchas teorias, nadie sabe qué causa el error en la division

celular que da como resultado ¢l Sindrome de Down,

Algunos cientificos creen que infecciones causadas por un virus, anormalidades

hormonales, rayos X, drogas potentes o predisposicion genética estén implicadas en el proveso

de “no disyuncion”(cutando los cromosomas No. 21 no se separan).-

Se han realizado estudios en donde se pensaba que las anomalias cromosémicas

existian dnicamente por parte de la madre, actualmente se ha comprobado que laxi\bién‘bcurrc s
en el padre, ya que los g g,enes de ambos coumbuycn al transmxsxon ggnchca que detemuna al
individuo que va a nacer. '

El Sindrome de Down -cxphca Hellen Ingles, psnco]oga de la Fundacxon John] '
Langdon Down, A.C. -s¢ puedc dar enel momenlo de la fccux\dacton, 0 blen, en la pumeraf '

causa e‘ﬂemm.

s

e

divisién celulnr del bebé, y hasta Ia fecha no se 1\'\ s.mnprobado que. se haya dado por alguna s
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Sin embargo, las organizaciones de salud se han preocupado por dar conscjos a las
madres, para tener un hijo sano e inchiso tratan de planificacion famifiar alertando a las madres
siz 10

a) Tienen mas de 35 aiios.

b) Han tenido dificultades para quedar embarazadas o han sufrido varios abortos.

L4 Cromosomas de mds, cromasemas de menos.

Las aberraciones de los cromosomas son bisicamente de dos tipos, aquellas‘en las que
¢l cromosoma adicional es un autosoma (cualquicr cromosoma que no sea X oY) o0 'aque'llas :

en donde el cromosoma adicional o falmme ¢s un cromosoma sexual. Pero la nbcm\cl(m que

ahora nos ocupa es el Sindrome de Down..

En opuuon de I psxcologa Ingles “el Smdrome es un CO!I_]UI‘I(O de &.aractunsucas que

suceden al mismo tiempo en un grupo de personas y- que, porque suceden 1gual en vauas'v;_

TS

gmtes s¢ juntan, s¢ agrupan por esosele llamo asi; yel scgundo termmo Down, es en. honor a.‘, ot

quien por primera vez quo uua descnpclon cluuca de tal padccumcnto"

En realidad hay tres mccamsmos porlos que §¢ 1dqulere la msomia 21 (Sindromc de,v :

Dmm), segun el modo en que Gl mdivlduo adqumo ¢l uromosoma adlclona ; cslos son

trisomia 21 regular o Itbre, tru'amta 21 por mosaictsmo y msomia 21 por Iraslocacxén. o i




141 Tresen/fugar de dos.

Normalmente hay 46 cromosomas en cada célula arregladas en pares, en tamaiio
decreciente y numerados hasta €l 22, Estos pares conciernen a las caracleristicas fisicas talcs
como: altura, peso, constitucion, color de ojos v cabello, que son Hamados autosomas, los

cuales van por pares y son integrados en grupos dela A alaG (Ver esquema 1)

ESQUEMA 1. CLASIFICACION POR NUMERO Y LETRA DE LOS CROMOSOMAS DEL
SER HUMANO SEGUN SU TAMARO Y APARIENCIA (CARIOTIPO ORIGINAL)

ot i
I ey

ANV _:';.H.,l",l..’f"

en .u-.»..'...-w.-.; o

‘Los numeros 1, 2y 3 se clasificun 8 veces como grupo A, los niuneros 4 y.$ como grupo B los ‘
muneros 64l 12 como grupo C;los nameros 13 al 15 como grupo D los niiméros 16 al 18 conto gmpo E los i

nimeros 19 al 20 como grupo F y los mimeros 21 y 22 como gmpo G yeel par 23 detemnma el aeho para ¢

* organismo, ok para la mujery XY para el hombre

Fuente: Cariotipo original pfopdxcionado por la Funducién John Lnngdbn Down, A.C. ) _

hiLrs
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REPRESENTACION ESQUEMATICA DEL PROCESO DE LA DIVISION

CELULAR NORMAL

ovuLo ESPERMA
CELULA

CELULA
GERMINAL GERMINAL ;
CON 13 con 23 ‘
CROMDSOMAS \/ CROMOSOMAS :
CONCERCION i

OVULO FECUNDADO

(CIGO10}

IO
IO MO

SE SEGUIRAN DIVIDIENDO Y DARAN LUGAR A UN NINO NORMAL

En la figuru se ihustra de una forma senc’illa‘el proceso de la diﬁsik&n celulahionnal enla 'qué 'sé ptig(jfi"ijbtaf\- Ia iy
fecundaeton del dvulo por el espernmatozaide, l'zs:os Hevan a «.abo su roceso de dmsxén celulnr o ' ' _
dan’ origen'a 4 uélulas hijus que s 5u vez contu,nen uromosomns Este proceso de dmsmn contm a'en rom\u", bt

progleswn hasm llega: o formarse wi nifio o xuﬁn normal W

“Fuente: asso Gutiénez, Luis. Elniflo Down. Mitos y realidades. p 30
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La trisomia 21 surge por error en la distribucion del material genético en donde existe
un cromosoma extra, que da origen a la formacion de tres cromosomas en el par 21 (trisomia)
que normalmente ticne dos. La presencia de la trisomia 21 es el resultado de que yasea Gvulo o
esperma, el que haya tenido un cromosoma de mds, por un proceso de no disyuncion a la
formacion de los gametos, o por este mismo proceso en la primera division celular del beb¢
cuando dste estd formando células nuevas. Por eso, en ¢l Sindrome de Down hay tres
cromasomas en vez de dos, esto se lama trisomia y ¢l nimero 21 porque pertenece al grupo G

de cromosomas,

En conclusién, la trsomia 21 se puede conceptualizar como “la- alteracion

cromosomica mids frecuente que afecta ¢l autosoma 21, con la presencia de un cromosoma

suplementario, generador de una serie de desdrdenes a la vez somiticos y- psicologicos en ¢l

individuo, confiriéndole un fenatipo muy caracteristico que variard ld dominancia presentada en-.

cada caso”.

Para unia mejor comprension de lo anterior veamos el esquema siguiente, -




‘ nuuzm un nifio con Sindrome de Down, ¢

REPRESENTACION ESQUEMATICA DEL MECANISMO DE PRODUCCION DE
UN NINO CON TRISOMiA 21 PREVIO A LA FECUNDACION

CELULAS GERMINALES

CONCEPCION

OVULO FECUNDADO
(CICOTO)

DARALUGAR A UN INO TRIBOMICO 29~ . - .~ . I pe

En aste caso, durante la divisién meidtica, una de las céhllns embnomnns (espennatozoxde u 6vulo) contnbuye' '
€O un cromosoma nimeto 21 extr, la pnmem celulu tendrd 47 cromosomas, y (sino s¢ produce un nbono), T

Fuente: Jusso Gutiérrez, Luis. El niffo Down. Mitos y _redlyidndés:pm ST
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REPRESENTACION ESQUEMATICA DEL MECANISMO DE PRODUCCION DR

UN NINO CON TRISOMIA 21 POSTERIOR A LA FECUNDACION

CELULAS GERMINALES

oNe

CORCEPCION

+

OVULO FECUNDADO

(CIGOTO)

NODISYUNCION | 47 | 46 | GELULANO viABLE

nle ‘ :Dumnte Ia’ dmsnon celulm', dos cromosomas numero "l estan rezagados o d:syuncxdn)‘ Fn la s1gmeme o
S L f generacnon de céluln.s una tendni un cromosoma menos ( no es um célula vmble) y la olm tendrlx un crom

,‘adxclonnl "

j Fuéﬂig: Jasso Gintérrez; Luis. EL nifio Dow, Mitos v renlidades, p33




LA2 himosaico en las céfilas

El otro mecanismo gendtico que da como resultado a una persona con Sindrome de
Down es el mosaicismo y este tipo de crror es muy raro, y cuando s¢ da, se realiza un recuento
de células con diferente niineros de cromosomas. Cuando este nifio nace, s¢ encuentran

algunas células con 46 cromosomas y ofras con 47,

El accidente de la naturaleza, 1o “no disyuncién”( cuando los dos cromosomas No. 21

no se separan) que se realiza durante una sola division de los cromosomas (meiosis), tambign

puede ocurrir en el curso de una division exacta y squitativa de-los componentes del niiclco
(mitosis) después de 1 formacion del huevo fecundado normat de 46 cromosomas. La “no

disyuncion posteigdtica” del cromosotna 21, produce una célula con 47 cromosomas tnsomlca -

21y una célula de 45 cromosomas (monosomlca)

“La célula trisomica sxgue dividiéndose Y. forma una poblacxon de celulas lnsomxcas '
lmemras que Ia monosémica que no es viable, muere sin rcproduclrsc Por o!ro lado las Lelulas e

nomalus forman una poblacion niormal. Ef rcsultado final €s un producto ton dos publacmms

de células normalesy lménucas es dccxr, un mosarco ce.fular » 1

S
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REPRESENTACION ESQUEMATICA DEL MECANISMO DE PRODUCCION DE

UN NINO CON TRISOMIA 21 POR MOSAICISMO

CELULAS GERMINALES

oe

CONCEPCIGN

¥

6VULO FECUNDADO _
{CIGOTO) :

l

o ST
DISTRIBUCIGN DEFECTUOSA _ _ A PN A
o _ o e

: ee CELULACONTRJSOMIA:I B
CELULAS NORMALES y ) ?DMSION
B aa CELULANOV!ABLE M

. L] . R
SE DESARROLLA Y DARA LUGAR A UNNINO TRISéMIC 021MOSAICO

En el mosaicxamo se oree que el nccldentc de la natu.m]eza ﬂa no dxsyunclon) ocurre dunmte una de las piimeras
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El nifio con Sindrome de Down mosaico puede tener solo algunas de las caracteristicas
del Sindrome, porque solo algunas de sus células tienen un ndmero anormal de eromosomas, El
aspecto fisico varia, segiin sea la distribucion de células normales y trisomicas que dan como

resultado a un individuo aparentemente normal hasta un Sindrome de Down completo.

143 jSe harataimapiezal

Ahora bien, “existe otra condicion genética la traslocacion que da como resultado a
una persona con Sindrome de Down; y ésta ocurre aproximadamente en un 3% de los casos,
que se comparte con el mosmcc)) el 95% restante son trisomias regulares”, afirma la psicologa

Ingles.

La traslocacion consiste en tener un cromosoma extra numcro 21 quo 5o barotoyse - .
ha fijado a otro cromosoma. En ¢ste mecanismo cualquicra de los padruS puado ser ponador dc
una traslocacion, ya que éste sigue teniendo la cantidad correcta de. material gcncuco dunque ‘
parte del mismo esté situado fuera de su lugar normal, es decir, traslocado (hn tras lac_iade‘s_u i i ,

E : “Los nifios norales reciben solo un cromosoma del par 21 de cada pétdre‘ Peroun = o
padre con traslocaclon puede pasarle un cmesomn 2 ‘mis el cromosoma de traslocaclon 21 -
: " 18 Ul

dando al nifio un exceso de material cromosonuco

i ; - El'cromosoma de traslocacién se ha tomado por fa rotura o frnctura de ‘un‘ parte‘: del '

cfomosoma 2, asi como de otra mds de un cromosoma diferente al 21 (frecuentemente de los ;

"'pares 13, 14y 15), de manera tal que la um(m de. los !‘ragmemos provcmentes del cromosomav' _
21, c.on Ios del 13 14 615, forman 1 un cromosoma exlm. : ‘




“La traslocacion puede ser por herencia como puede ser in nove que, es algo nuevo,
se dio en ¢l bebé y se dio en su primera divisidn, E! Sindrome de Down no es hereditario
solamente el uno por ciento de los casos de este Sindrome puede ser por herencia, pero siempre

y cuando fuera una traslocacion™, concluye la psicdloga Hellen Ingles.

REPRESENTACION ESQUEMATICA DEL MECANISMO DE PRODUCCION DE
LA TRISOMIA 21 POR TRASLOCACION

SITIO DE \‘/
rracrurs - RS \\Q S0 OE
FRACTURA

i CROMOSOMA 21 CROMOSOMA 14

SEREORDENANY PEGAN
4 1.0S CROMOSOMAS

FRAGMENTO DEL
4 CROMOSOMA 14

o4~ FRIGHENTODEL
CROMOSOMA 21

ﬂ
IR e

CROMOSOMAS
TRASLOCADOS

14121

‘PAR DE CROMOSOMAS :
’ 21" NORMALES

Aqui se observa como el cromosoma 21 ( que es un extra al par 2] clisico) se fracturd 'y su. 'brazo l:irgo o :
i pemmanece adlierido al extremo oto 0 quebrado de otro cromesoma; que en este caso es ul numero 14 De esla i -
-  forma el par de cromosomas 21 serd normal y el otro comnndrﬁ el fmgmemo 21 que se tmsloco y por lo lnnto se. '
roducu'ﬁ el Smdxome de Down por tra;locaclon s

Fuente: Jasso Guut.rrez, Luis. Elmﬂo Down, MJLO y _c_.i p.36
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15 U serbumnane diferente

¢Bs usted un ser normal?, ;como trataria usted a un ser humano diferente?, ;sabe

por qué un nifio con Sindrome de Down es diferente a los demis?

Las personas que nacen con Sindrome de Down pueden ser detectadas desde el
nacimiento. Partiendo  de este punlo, se vienen a comparar sus deficiencias a través de su

desarrollo fisico y psicoldgico durante sus primeros meses de vida.

Sin ¢mbargo, en algunos casos excepeionales ocurre que los padres no se dan cuenta
de esta anomalia hasta pasados unos meses desde su nacimicnto, €sie s¢ relaciona con el hecho
de que aunque son personas con Sindrome de Down, existe dentro de ellos ciertas diferencias,
¢s decir, en las personas con este Sindrome por mosaicisimo no son. muy notorias sus

caracteristicas fisicas como ¢l Sindrome por Trisomia 21,

Existen factores que caracterizan desde ¢l nacimiento a las personas con Sindrome de
Down. “Los nifios distintos a veces lienen algo especial en 1a cara y ofras veces sus caritas de

nifio no taman la atencién absolutamente para nada®,

Pero, conozcamos alg,ums caracteristicas fisicas. que s¢ preseman en los dnfercnles

segmentos corporales de las personas con Sindrome dc Down como som: *

Ojos. Una de las caracteristicas mzis prominentes.en ¢l Sindrome dc“Do'wﬁ*son:loé'» '
0jos, que presentan pirpados oblicuos y estrechados hacia aﬁlera, debldo probablemunte a la'
malformacion de los hucsos nasalcs. Eneli ms se em.ucnlran ciertas m:mchas de colm dorado 0 '
'blanqmscas Namadas manchas do Bmshﬁcld, éqtas se localizan en un amllo conccnmco a la

puplla.

RIS
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La desviacion de un ojo (estrabismo) cs muy frecuente en el Sindrome de Down, y se
debe a la insuficiencia de la acomodacion de los reflejos de convergencia ¥ las exigencias de la

corteza frontal,

Nariz, St forma es vasiable; sin embargo, una de sus caracteristicas es el puente nasal
aplanado ya sea por el desarrollo de sus lwesos nasales o su ausencia. La parte cartilaginosa es
ancha y triangular. La mucosa es gruesa fluyendo el moco constantemente, por lo general la

nariz es pequeiia,

Lubios. Pueden pasar desapercibidos, es decir, sin ninguna diferencia; sin embargo al
ir creciendo van presentando resequedad y con fisuras. Esto es ocasionado por mantener la
boca durante mucho tiempo abierta, esto a su vez es motivado porque existe una anomalia en el
puente nasal que le impide una respiracién normal, Durante la tercera década de vida es cuando

los labios se vuelven blancos y gruesos, caracteristica que gencralinente presentan los varones.

Cavidad bucal. Se dice que en los maxilares superior ¢ inferior son mayores en

proporcion al volumen del crinco, en comparacion: con las personas normales, tambi¢n se .

conoce que ¢l paladar tienc forma de arco. En algunos casos los nifios presentan paladar
hendido y labio superior dividido (leporino); sin embargo, dsta no s6lo es una caracteristica

¢specifica de las personas con Sindrome de Down.

Lengun. La lengua la presenta de forma mdondeada conocid;'\ también como roma :

presentan fisuras y crecimiento- exagerado de Ias papilas, 'El tamafio que, con- rcspcuto asu’

cavidad bucal, presenta la lengua ¢s demnsmdo grande (macroglosxa)

Dnentes. La aparicion de los dientes puede. empezar dentro dc Ios rang,os normalcs a

desplaznrse hasta los 20 meses, ¢s dCClr, puede scr dentro de un pmodo que comprende de los

9alos 20 meses que completa su denticién lmsta 105 tres o cuatro afios.

e
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Otra caracleristica es que presentan una mala acomodacion de los dientes superiores
sobre los inferiores ¥ mandibula salicnte (prognatismo). Las caries rara vez s¢ presentan, en
cambio si hay inflamacion del tejido donde se encuentran insertadas los dientes (paradontosis)
que causa pérdida de algunos de ellos destruyéndose el tefido alrededor de la picza dental,

debido muchas veces a una higiene bucal deficiente.

Voz. Las caracteristicas de malformacion de paladar, labios y cavidad bucal
contribuyen a que no exista un tono melddico, es decir, su voz no tendrd ritmo para emitir los
fonemas, El tono es por lo regular grave , lo cuat da un sonido producido por estrechamicnto y

contraccion de fa garganta esto hace que se escuche aspera y con vibraciones.

A tado lo anterior s¢ puede agregar que la maduracion del velo del paladar y faringe

sea tan inadecuada y provoque que no exista una contraccion normal y esto cause en la voz un

tono nasal.

Orejas. Habitualmente son pequefias'y pueden estar implantadas més abajo, la parte
superior de la oreja estd plegada. En algunos casos también se da la posibilidad de no existir el

16bulo, sin embargo esto puede ser también una rara caracteristica familiar.

Oidos. Se presentan malformaciones en el ofdo inlerno e inflamacion del mismo en el

caracol y conductores semicirculares,

Cuello. Su caracteristica primordial es que se presenta corto y muy anghb, ¢l oceipital

¢s demasiado plano y el crecimiento det pelo comienza muy abajo.

Pulmones. Las personas con Sindrome - de Down estin propensas a desan*ollar:s S

infecciones de las vias respiratorias, incluyendo las pulmonares

wr iR




Piel. La picl es ligeramente arrugada como si fuera grande para la estructura dsea,
Cuando son niftos es suave, delgada y blunda. A veces la piel parece amoratada porque los
vasos capilares estin congestionados, la piel de las mejiflas es roja y este rubor ¢s de forma

cireular moteado,

A medida que va crecicndo 1 piel se vuelve sec, rugosa y gruesa, tienden a armugarse

prematuramente. También s muy sensible y susceptibles a enfermedades de Ia picl (dermatitis).

Cabello. Este gencralmente ¢s fino, lacio v sedoso; durante el crecimiento, ¢! cabello

se torna seco apareciendo fa calvicie.

Tronco. El pecho es circular, comunmente hay aplanamicnto en ¢l esterndn. La

curvatura de la espina dorsal es muy secta .

Abdomen. Esta paste se dice que ¢std en forma de pesa y que se nota de manera -

prominente por la carencia del tono muscular, ademds es muy frecuente fa salida total o parcial

det ombligo (hernia umbilical).

Manos. Son tipicamente anchas y rechonchas, planas y blandas. Sus dedos son
reducidos, ef wefique curvo y casi siempre le falta la falangina, el pulgar ¢s pequeiio y de

implantacion baja.

Pies. Son cortos, anchos y redondos, presentan un angu!o que forma la pxel on las

articulaciones (pliegue plantor) desde la hcndidura entre el prmu.ro y segundo dedo, un espacm

ancho enlre estos dedos y acortamiento del cuarto.
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Estatura, Las nifias son mds pequedias que las normales. Hasta los cuatro afios de
edad su crecimiento no dificre mucho de estos Gltimos, pero a partir de esta edad su desarrollo
¢s 1nds lento. El término medio de allura ¢s de 1.40 m para las mujeres y de 1.60 m para los

hombres.

Sexualidad. Los nifios con Sindrome de Down al igual que cualquier otra persona
tienen st propia identiclad sexual. Para ampliar mds fa informacion la psicologa Hellen Ingles -

arguyo;

“La sexualidad se da exactamente igual que en cualquier ser humano lo diferente ¢s
una masturbacion constante; sin embargo, no es que se marturben mids sino simplemente tienen

menos prejuicios, no existe en ellos un limite o un margen. El desarrollo psicosexual de los

chicos es igual nada mas hay que guiarlos porque en cllos, a dlfuruncm de nosotros, no hay un

razonamiento y cnlcndumcmo sobre la se\iuahdnd

“La forma en que se les prepara ~explica- para rccibir los éahlbios en su organismo es"
a través de un curso de oricntacion sociosexual que.se imparte desde el segundo afio de‘ ]
primaria, son chicos de diez a doce afios. El curso empieza con lemas baslcos de mdenuﬁcacu)n .

de su propio sexo, de ciertas conductas que se valcn3 que no se vmlen, desde ahi se establccen :

ciertos limites dmlro de su expresion”, puntuahzb

“Los ‘nifios distintos a veces s¢ relnclonnn muy poco, casi nada, con el mundJ que los

rodea y olras veces rien, hablan, cantan, llornn 1gual que los demas" 2 T

R
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El perfif emotivo del nifto con Sindrome de Down -explica la psicdloga Hellen Ingles-
se presenta bajo los siguientes aspectos caracteristicos de su personalidad: imitativos, afectivos y

adaptables:

Imitativos, La imitacion ¢s esencialmente una conducta humana, pero en ¢f nifio con
Sindrome de Dawn es una de sus caracieristicas mas comunes, ya que gracias a ella ¢l nifio

tiene un amplio margen de aprendizaje desde sus primeros aiios de viday por ejemplo: cuando

aiguien pega en una mesa, el nifio Down suele imitarlo, Por medio de la mimica’ expresa todas

las actitudes y actividades que capia de las personas. Es por eso que debe estar rodeado de un

ambiente familiar adecuado.

Afectivos. Esta caracteristica juega un papel muy trascendente para su desarrallo

psicoldgico, al igual que la estimulacion temprana y la aceptacion yue se le haga sentir al nifio

desde su nacimiento,

Si al nacer el nifio con Sindrome de Down ¢s rcclmwlo y.a esto le agregamos, el no

hacerle caso, no sélo tendra win problema ﬁssologlco, sino también de orden afccuvu pero no

hay que olvidar que las necesidades de un bebé con Smdrome de Down son q,ualcs a las de :

cualquier bebé normal. Sin erubargo, hay que evitar la conﬁmwn emre afecto y sobrcprotecclon :

dado que esta itima le genera pmurbacmncs psncologlcas ys socmles.

La reciprocidad de sentimientos es unponame, ya quc 8i- cl ‘nifio sc dn cuenln Sl €s
correspondido o rechazado, Jamas se nccn.am a aquellos quc lo rechacen 0 demueslrcn poco
catifio. Son demasiado sensnb]cs, cuando estando en un lugar detcmunado no son el ccntro det o

" atencnon, inmediatamentc buscan la mmem de llamarla € mclusnve son. agrcswos con nqucl quc i

eree 1o ¢std suplantando.

g




‘Down. IIay de todo; pero lo comtin ¢s que uenden a.ser muy espontaneos y [

kil

Adaptables. La carga afectiva que sc le dé al nifio Down sera determinante para su
adaptacion, St los padres hacen a un lado los prejuicios que forman al enterarse del problema
de su hijo, obtienen informacion adecuada y se les capacila en un programa especial de
cuidados para su hijo; la adaptacion del nifio Down serd mas eficiente a diferencia de los que

tengan que enfientar el rechazo social,

Por ofra parte, esta adaptabilidad se puede lograr debido a que el nifio con Sindrome
de Down tiene un caricter moldeable, siempre y cuando se Ie eduque con buenas llamadas de
atencion, mostrandoles afecto y cumpliéndoles promesas, sin olvidar reiterarles la existencia de

la disciplina.

“Son asi, porque desde pequefios han estado en una estinulacion que ha empezado
desde su nacimiento y su entorno les-va dando lodas estas caractetisticas, porque uno les pide

que sean imitativos y afectivos”, asegura Hellen Ingles,

En opinion de José Luis Carrasco, psicologo del Centro de. Educacion Down, “las-

personas con Sindrome de Down, como cualquier ofra, son diferentes en sus caragteristicas

psicologicas, Hay ciertas tendenclas, pero no se pucdé decir que todos los niflos Down sean asi.

Encontramos a muchos que tisnen un cardcter muy fuerte y que son muy irritables, pero hay -

otros que son muy amables y sociables.

“En cuanto a sus sentimientos. ~explica- son muy nobles, se complican menos que
nosotros. Ellos s¢ enojan al momento y a los cinco minutos ya'perdonaron. Tienen n_ienos’

malicia y menos prejuicios.

- YPodemos afinmar que no hay un eslerconpo encuanto a fa personahdad dc.l

“facilmente lo qué sienten, que nosotros”, concluye el ‘pslcologo _Jose Luis Caxrasco.'

gz
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Como se puede ver en las opiniones de los psicdlogos, ¢l nifio con Sindrome de Down
no suele presentar actitudes que sean dificiles de controlar, o por lo que pueda considerarse

peligroso ¢ incducable y mucho menos incapaz de adaptarse al medio ambiente, como

; frecuentemente se piensa.
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CAPITULO II. UN CARINO INSUSTITUIBLE Y FUNDAMENTAL .

En la ciudad de Paris, en una casa de cuna donde se interman
a los nifios con Sindrome de Down, cuando sus padres no
descan tenerlos en su hogar, un alto porcentaje mucre durante
su primer afio de vida, aun cuando son tratados con esmero
porel personal de la casa de cuna. Esto nos demuestra el
gran valor que tiene el amor maternal y el calor de un hogar.

Sylvia Garcia Escamilla.
ADRIANA, LA SUPERESTREILA DE LA FAMILIA MARTINEZ CARBAJAL

Dos personas s¢ han unido por amor y ticnen un hijo, Jo cual significa un gran
acontecimiento, pues la pareja se prolonga en la vida del nuevo ser y en Ia que los padres

esperan verse reflejados.

“Mi nombre ¢s Concepcion y estoy casada con Jesits matrimonio de donde nacieron dos :
hijos normales, vivia tranquila y feliz hasta que de repente me encontré con lafno!icia.dc que i
nuevamente estaba embarazada, Para ese entonces contaba con 40 afios de cdad pere nunca me
preocupé por esa situacion pues mi abuelita tuvo un hijo a esa misma edad al lpual quc ml‘“v :

matni...entonces dije, nosotros somos muy sanos, a nosotros no nos pasard nada, e s

“La felicidad y la alegria regresaron a casa porque’ sich\pre que e‘s‘pgvrnmos n un b_ebé, e
todo es lusion, cun'osidad y desco de tener a fuestro fiene en braios; pa’ra enionces rms dos
hijos anteriores ya tenian 15 y 11 afios. La pareja y la familia estin pcndnenles del momuuo de
la llegada, mds no slempre las evpectmwas resusltan como lus descamos, vn que en ocasloues Iosv G
nifios hacen con alturauor\es fisi isicas, funcionales 0 ambas. Cuando nauo Adnann’ »slaba fehz :

" porque por primera vez habia tenido un bebé sin estar domuda I‘ue una e‘fpenencna muv

- bonita, estaba fascinada con mi hija.
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“Pera después suraid la noticia de que tenia un problema cardiaco, el pediatra la abserve
y le informd a mi marido parece que hav un problema genético, pero no creemos que sea algo
feo como wn Sindrome de Down. A mi no me dijeron nada, simplemente me informaron que
tenia- un problema del corazén y eso bastd para que yo florara y me sinlicra como una

Magdalena.

“Al momento de que ¢l pediatra le dio fa noticia a Jesits, mi mamd, quien s¢ encontraba
con &l, le dijo: no le digas nada a mi hija porque esta muy feliz con su nifia, va a lener tiempo
para saberlo, para qué amargarla desde ahorita, Hasta ese momento no me enteré del problema

de Adrianita,

“A los ocho dias de haber nacido Adriana se Je hicieron pruebas gendticas y un estudio

cromaosomico porque parccia que tenfa Sindrome de Down.

“Jestis y yo salimos muy tristes del consultorio del doctor por el posible padecimiento de

Adriana. Después de un tiempo no muy largo, Jests fue a recoger los resultados del estudio

heche a Adriana y me dije: ahorita me habla por teléfono, me dice no ¢ preocupes, no tine

nada. No habld, fue entances cuando intui que mi hija tenia Sindmm?dc.Down.

“Tuvimos mucha suerte, el genetista nos orientd bastante y a mi marido lo puso a buscar - - .

una institucién adecuada porque Adriana necesitaba estimulacion temprana.

“Cuanda Adriana nacié estabamos a mediados de afio, por lo oual las escuelas cstaban S
en pcnodo vacacnonal ‘pero ya en el mes dc septlcmbru nos comumcamos y. Jesus y Yo
.wudxmoa a la institucion. Nos e\phcaron muchns cosas y nos. dieron conse_;os, Cuando_

realizamos el mcomdo porla institucion supe que es uu golpe muy duro para uno que l,‘ e

‘bsbe, ver a los grandes porque todo ¢l paramclro que uno ticne ¢s de'un mﬂo normal aunquc v1 s

que estin muy | bxen y que aprenden a lccry a cscnbu' v no sc cudnias cosas mas, mu smt{ con c]\ :

dnimo en cl pxso.
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“A mi ome cosio mas drabajo aceptar ¢ caso de Adiapa, Chucho o acepto
inmediatamente v ¢l me fevamto el dnimo v aae dijo: es nuestra hija v vamos a apoyarla; sin
embargo, a mi me dolia mucho que esto e estuvicra pasando a ella, porque a nosotros

finalmenie no nos pasa nada.

i‘
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Una familla unida siempee saldra adelante,
Foto: Jesils Carbajal
“Actualmente, Adriana tiene 13 afios, es la superestrelia, estd en una primaria regular,
cursando el quinto grado, sabe muchas cosas, es una nifia muy feliz:y querida por todos, y me
ducle cuando me dice: cuando yo me case y mis nifios... eso todavia no lo hemos mancjado
pues 1 posibilidad de que tenga un nifio con Sindrome de Down es def 50 por ciento y si llegara
a tener un hijo normal gedmo lo va a ayudar y como lo va-a apoyar? Esta es nuestra perta por el

momento.

“Por otro fado, estamos muy contentos con ella, porque es una niia feliz y nosotros
somos lelices de verda asi”

Concepeidn Martinez,



He aqui ¢! testimonio de una madre que experimenté en came propia el infortunio y
después la felicidad que trae consigo el tener un hijo con Sindrome de¢ Down. Pero, Jqué

importancia tiene la familia en la jormacion de una persona?

El ser humano ha establecido una constanie interrelacion con sus congéneres al realizar
diversas actividades dentro de conglomerados como [a familia, sabemos que ¢s dificil datar con
exactilud ¢l origen de ésta; sin embargo, podemos considerarla como nno de esos fenémenos
que, como ¢l lenguaje y la religion, han acompaiiado sicmpre a la humanidad a lo largo de su

historia,

De hecho, grupos humanos tan alejados entre si, tanto geogrifica como culturalmente,

tienen en Ia familia ka célula bisica de su sociedad.

Es asi, como resulta imposible que el ser humano haya recibidvqpor dotacion hereditaria,

la necesidad y la tendencia de vivir su afeetividad dentro del marco de una familia,

La familia como organismo insustituible, ¢s una rcpmemacwn cn pequciia cssah “del

mundo exiterior, dondu el pequefio aprende a ejecutar. las acciones mds clcmentalcs db i
convivencia, al mismo tiempo que exterioriza sus pnmcras vivencias afccuvas dc amor, reoha?n,j o

compelencza ¢ independencia. En la relacion con sus padres y hetmanos, con sus dlslmtos roles: o

socmles ¢l nifio experimienta lai imagen reduclda de la socledad las normas v Ia Iey '

En el transcurso de su historia el ser humano se ha mclmado por uonsnderar al gtupo .
fanuhar como el centro primordial de la satnsfacclén dc sus neccstdadcs Y cn la acluahdad se}f

sabe que 1a familia se ha convertido en el pnnc;pal agente ropxc:ador d& conductas anusocmlcs e

al no cumphr con sus funciones fisi slcas, panulcas y sociales, por lo ch s¢ ha comenzado a

-revalonzzu- su importancia en la reahzacion personal de cada uno de los mit.mbros que la &

tagran, sobre todo el referente a los huos.
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El primer contacto que cstablece ¢l nifio, es con la familia, cuyva influcncia en la
formacion humana ¢s innegable: en ella aprende a conocer lo que le rodea, a refacionarse con
los demas, a formar y expresar los sentimicntos, a adquirir habitos, costumbres y maneras de

pensar,

La familia es considerada como /o célula basica en toda sociedad, ya que al proveer
oportunicades de relacion para la mujer v ef hombre, crea nuevos seres ¥ tiene ¢n siis manos el
facilitar su sano desarrollo o of de interferir con ¢l al causar un dao dirccto a sus miembros (al

establecer una relacion de fracaso o de estancamiento).

21 Oh rol tradicionsl

Dentro del término familia suelen incluirse algunas de sus I'unciones como el de llevar a
cabo la crianza de los hijos, el proporcionar los satisfactores para las necesxdades bisicas

(alimento, vcsuday casa), transmitir crcencms, actitudes y conduclas a«.cptablcs

Raymundo Macias enumera Jas s:gunmes metas espcclﬁcas quc toda fmulm dc,be cubm

‘ como unidad de supervivencia:

N ‘ 1. Proveer a los hijos 1a satisfaccion material: vestido, alimento y casa. .

2. Lienar las neces:dades afecuvas de cada uno de sus mtegrantes,

. scgundad con la cual conslg:m lencr una cstabmdad emocmnal quc ks penmm scmzrse,_f p
_en conﬁanza con ¢l nusmo nucleo I‘armhar. cl-antor, a través de qile aprendan a dar,' .

rembxr, aceplary apoyar respetando y reconoexendo acada utto de sus miembr

El establecimiento y satisfaccidn de "eét‘qs lazos de afecto y de “unjér.l 'sb‘_chl,‘ son, lbs

" que osjentan las futuras fcl.icion_cs conlos 'dcm{;& seres humanos:: -

{Sléndo 'éélas fa il
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3. Brindar la oportunidad de participar en los distintos roles, incluyendo los de caracter

sexual,

4. Promover ¢l desarrollo v la realizacion de cada uno de sus integrantes, en forma

individualizada.

5. Debe, asimismo, mantener la union familiar por medio de un sentimiento positivo de
libertad.

Hasta hace unas pocas décadas los roles familiares estaban claramente delimitados y
determinados por la sociedad. Hoy debido a las mayores exigencias que conlleva la vida
moderna, ya no ocurre asi, y es muy comin encontrar a ambos progenitores alternindose en los
trabajos del hogar y el cuidado de los hijos. Es asi como dentro de la familia encontramos los

roles de padre, madre, esposo (a), hijo (a) y hermanos.

Ambos - progenitores son -igualmente importantes para que el nifio ‘ desarrolle su’
personalidad, pues, se ha demostrado que la alteracion del vinculo ;ﬁirﬁaﬁo con la-madre’
repercutird en la afectividad basnca del hijo, lo cual pucde darle una sensacion de autodcsprecm»“y
¢ incluso llegar a Ta melancolia-y Ia depresion. Mientras que fa ausencia dc la hgura paterna .
unpedlra que el pequesio acceda de modo complelo al mundo social Y culrural de lo:» adultos ),‘ :
con ello a sus exigencias y normas, lo que se reﬂcjnra en una personahdad débil ¢ msegura a lo‘ B

largo de su vida.
22 Calor d_é hogar adecuado

La estructura y- dindmica de cada fzmuha presenia camclensucas pnmuulares que las

hacen diferentes, hacnndo posible subdmdulas de al manem que sea mis Ficil ¢l esludm sobre e

e




la forma en coma s¢ dan Ias relaciones familiares v las repercusiones de éstas en el

comportatuiento de sus miembros.

Un tipo de clasificacion, s la que atiende a 1a unidad doméslica segim la cual las familias

pueden ser: *
Nuclear, Constituida por el padre, la madre y los hijos.

Extensa. En la que viven bajo el mismo techo abuelos, padres ¢ hijos o unas cuantas

familias nucleares ligadas entre si consanguinea y emocionalmente.

Compuesta, La cual consiste en el matrimonio poligmico (un hombre con varas

mujeres o viceversa) en donde viven junto con los hijos de todos los conyuges.
23 Padres de Familia idoneos

Es totalmente reconocido que la familia ¢s la ﬁxcﬁtc bisica de educabién yla principal

escuela de vida, ¢n la que los padres son quxenes imcmlmcnte onen!an el aprcndnzn_]e del mundo

quc rodea a los hijos; les enseiian a colaborar, comparur, senur esumacxén) amor, pero lamb;en s
lcmor, hostilidad o mdifercncla hacia los demis, Los padres- puodm eswblccer un cluna o

emocional variado (cdlido, mdlfarenle, ng1do, esmnulantc, agmdablc, deslmcnvo, elc)»,..i .’_- , -

dependiendo de su forma de sery de actuar para con sus hijos.

Al respecto, mvesugacloues du caraclcr psncologlco ¢ socxal se han encomrado con

‘ dlful'emCs tipos de p1dres de famxlla clnmﬁwndolos de acuerdo a la m'mer ‘

~ al'nifio, 4si como-a sus caraolcnshcas de personahdad hal!:mdose con los saguaenles modelos du 5

ﬂdl’CS'

en cémo dnsmplmar A,




para sus progenitores que dcsconocm el padccumenlo En ese momento surge la mcogmla sobre

parte, de la propia estructura y dmamnca de las rclacnones mterfamxhares‘ ‘

v

Positivos, Son los que permiten el desarrollo integral del nifio, se caracterizan por ser
{lexibles, justos, afectuosos, orientadores, sensatos, auténticos v amables; ensefian a distinguir lo
bueno de lo malo, no emplean el castigo ¥ ensefian a vivir en sociedad. En pocas palabras, son

padres maduros que saben como enfrentarse ante cada circunstancia de Ia vida.

Negativos. Estos suelen ser dominantes, represivos, poscsivos, rigidos, déspotas,
arbitrarios, amargados y rencorosos; se imponen a través del castigo y las amenazas. Son padres
que obtienen como resultado hijos rebeldes, resentidos, agresivos e inseguros,

I.a familia consfituye un grupo cuyos vinculos serdn ¢l afecto y las normas de vida -no

s6lo educativas - que rijan a sus miembros y cuva finalidad serd el desarrollo integral de todos

sus componentes

2o Elmumdo Lamiliar del niia con Sindrorne de Lown

La llegada de un hijo es-motivo de satisfaccion familiar, pero cuando éste se presenta -

con una deficiencia ya sea fisica, psiquica, conductual o social, ¢l ambicnte se torna depresivo
et comportamnunto futuro de este nuevo ser,

La llegada de un hijo atipico puede producir diversas reacciones en los. padrcs y dems -

miembros de la familia. La manera en como enfrentan esta nueva suuacxén dependera, en granA .

Dt.sdu ¢t punto de vista médnco, ¢l problcma 5 agmva porla 1mpos1b|hdad quc existe: en

esta area para ofrecer soluciones al Smdrome de Down, comphcandos¢ por el desconocmucnto g

de. alaunos profesionales que proponen otros tralamlentos de rcllabxluacw: ~como- ¢s gl

c.ducauvo.
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Algunos expertos hablan de ctapas por las que atraviesan fos padres cuando ticnen un
hijo con algtin tipo de deficiencia; en realidad, no hay ctapas, sino una secuencia general de

estados emocionales que s experimentan, tipicamente stos son: *

Choque Emocional. Tener un hijo con una deficiencia es un fuerte golpe que por lo
general implica una reaccion que los expertos han designado con ¢l término “choque”. Este
-sentimiento inicial, puede ser muy breve o bien prolongarse. Todos atraviesan por este periodo.
Algunos padres descubren que su hijo no es normal inmediatamente después del nacimiento,
puede ser que ¢l nifio s¢ encuentre en una incubadora, ¥ fo Gnico que pueden hacer es rezar
para que viva; 1al vez ¢l bebé tenga un daiio fisico o quiza el doctor le diga que su hijo tiene una

anomalia genélica, por cjemplo el Sindrome de Down.

Depende de la misma naturaleza de los padres, ya que algunos suclen ser muy calmados

v poca emotivos, no se inmutan ante el hecho de que les hayan dicho qué.su hijo tiene .

Sindrome de Down; mienlras que olros, son sumamentc impresionables y su reaccion ante esta

nueva sifuacion suele ser de culpabilidad sintiéndose responsables o culpando 2 otros por su ';

conflicto, EI choque emocional tiende a durar poco tiempo.

El choque que esos padres experimentan cuando descubren que su hijo- ticné una

deficiencia, puede ser ligero. Incluso algunos padres sienten ahvm' no: esmban snendo’

sobreprotectores. Ahora que ¢l pmblemd ha sido identificado, pueden ayudar asu huo,

Negactdn Otra de las rwccmnes nplcas que e\pemnenlan algunos padrcs cs nwar quc:v

e\mc: un- problema. Solo esté canmdo, es su manera de ser-y )a se le pamrd son

‘mamfcslacmnes de escape que algunos padres expenmentan cuando no quxen.
lnjo tien¢ una deficiencia, Nicgan quz. e'usla un problcma porque no puedcn afrontnr que su huo

‘10 sea p;rfeuto.

' ccpwr.que su-

e
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Se dedican a buscar otras opiniongs, van de un especialista a ofro con la esperanza de
que les digan que su hijo estd bicn o que les brinden un diagndstico mds dptimo, afirmdndoles

que su hijo crecerd y se desarrollard normalmente,

Aunque es natural sentirse asi, no es conventiente que esta actitud se prolongue; cuanto
mas tiempo se niegue que exista un problema, ¢l nifo tardard mas en recibir ¢l cuidado

adecuado.

Algunas veces, uno de los padres continiia negando que el nifio tiene un problema que
interferird con su desarrollo si no se le proporciona la terapia apropiada; en este caso, es
frecuente que ¢l otro padre lleve al nifio a evaluar para determinar si realmente existe un

problema,

Culpabilidad, La culpabilidad es otro de los sentimicntos que se experimentan con

frecuencia y que puede ser contraproducente, debido a que se les quita a los padres y-a su hijo,

un valioso tiempo, ademas de agotarlos emocionalmente,

Es muy ficil sucumbir ante esta emacién. Los padres se sienten responsables y s¢- culpan

“por el problema del nifio: Si s0lo hubiera toniado las vitaminas que nie dio el doctor, si .

hubiera sido mds cuidadosa, si no hubiera visto ese especticulo de horror: cuando esiaba

embarazada; séguramente, ninguna de- estas accioncs origing ¢l problémit del niﬁd En la»‘

mayoria de los casos, no se sabe con e\:acmud por qué algunos nifios est.'m dlscapacnados y'

otros son normnlcs.

El sxgmente paso es transferir la culpa a alguml. Uno de los padrcs suule declr. Ta nof

puedo mds con esta situacion; tiene que haber sido ti oulpa. Deberias sannrte tan desdlchado B

como yo, Se culpa al médico, al conyugc a olros mlembros delaf amtlsa, etc.

Ln ¢sos momentos, los esposos necesitan apoyo mumo, sin embnrgo en vcz de, o

ayudarse, se Lulp;mvel uno al otso por ¢l problema del nifio. En algunos’ ca50s, Tos padm no

g
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pucden librarse de ese ciclo de inculpacion y culpabilidad llegando al divorcio. Muchas otras

vargjas s¢ dan cuenta de que solo se estin “golpeando™ verbalmente v se proponen hacer a un
20l A P

lado la culpa y ¢l dafio; no es fiicil ayudarse y apoyarse mutuamente, pero las pargjas que

aprenden a hacerlo estan juntas, se ayudan y ayudan a s hijo.

Algunas veces, la esposa se sienle desalentada y es ef esposo quien l¢ infunde dnimos,
Otras, el esposo se sicnte consternado y [a esposa es quien Ie proporciona el apoyo que necesita.

Este dar y recibir es esencial para la relacion,

En realidad, la causa no tienc importancia; forma parte del pasado. Solo una cosa
interesa: qué lacer de ahora en adelante. Los padres deben dejar de culparse y culpar a

cualquier otra persona.

La culpabilidad es una emocion muy singular; por ejemplo, ¢s la base de la

sobreproteecion. Es comprensible que quieran hacer todo por su hijo, pero no: deben hacerlo

todo ¢ incluso ni siquiera deben intentarlo. La sobreproteccion se basa-en el -sentimiento ‘

profundamente arraigado de que ustedes son los culpables del problema del nifio. Quizis traten

de enmendar su fracaso en tener un “nifio normal”; tal vez le tienen lastima a ese qucrido nifio

que no puede valerse por si mismo.

Engjo. El enojo es otro sentimicnio normal; hay muclus raz.oncs para estar cnOJndo
Experimentan tanbién coraje hacia el nifto, por no satisfacer las esperanus de ser “normnl” lo
cual les produc.e grandes sentimientos de culpa por c\presar cmouones ncgatrvas hacla un ser

tan indefenso, Estos sentimicntos de ira txenen como finalidad generar energm para actuar. Sin

embargo, los padres no dcben pcmutxr que ese sentimiento invada su vida. Pucden ponerl«. fm a’

su enOJo y encauzarlo constmcuvamente, pucdeu utilizar esa encrgm para ayudnr a su huo, que

necesita as:stcncm

A nnmudo suelen haccrsu prcgunlas. z,pon qué yo?, g,pon que mi huo? Sc puede advcmr

la fmstraclon la colera y ¢l dolor €n €sas pregunlaﬁ' a las que todavia no se. han cnconlrado. :

TR
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respuestas satisfactorias. Los padres no entienden por qué algunos defectos genélicos se
presentan en forma cspontinea; no saben exactamente por qué e acaccieron a su hijo,

Simplemente sucedio. Es dificil de admitir, pero (ienen que aceptarse para poder seguir adelante,

Aceptacidn. La aceptacion no significa que las cosas tes tengan que gustar tal como son;
significa que los padres aceptan a su hijo como un nifio y que o aceplan como & es. Aceptan
que su hijo tiene un impedimento y que tal vez nunca serd capaz de hacer todas 1as cosas que un
nifie normal puede desarrollar. No obstante, deben decidir ayudar a su hijo a superar los

problemas que se le presenten.

Si los padres logran superar las situaciones anteriores, pueden llegar a percibir finalmente
las capacidades y limitaciones de su hijo. Comienzan a afrontar la realidad y a prodigarle el

mismo cuidalo y amor que a los demas hijos (en caso de que los tengan).

Adaptacidn. Una vez que han aceptado, objetiva y conscientemente, la problematica del

nifio, los padres pueden entrar ¢n una etapa de adaptacion de valores y del estilo de vida, en la

que adquitieron una vision diferente y méis constructiva de lo que ¢s'su vida y las satisfacciones:

que pucden tener cada vez que su hijo logre superar algln obsticulo, puesto que podrin

experimentar plenamente [a sensibilidad y el amor.

“Cabe mencionar que, los padres no deben senfirse '(!csanixnadbs si vuelven -a °

experimentar emociones que ya habian superado. Es natural que los sentimientos varien, pucs -

un problema puede producir otro cuando el nifio crece. Como resultado, la situacion varia

constantemente, asi como los sentimientos cambian cuando se- reacciona anfe  nuevas

situaciones”, asegura Luis Jasso,

Segun ¢l doctor Luis Jasso Gutiérrez ¢s importante que los padres reciban ia‘s siguientes.

orientaciones: *

* Recordar que su hijo (a) ¢s una persona con deseos, suefios, derechos y dignidad. -

rappg




* Siempre tener en mente que nadic sabe o conoce exaclamente qué deeirles o de qué
forma ayudarles.

* Procurar entender que algunas personas pueden tener mayor o menor habilidact para
expresarles su empatia y sentimientos acerca de su bebé,

* Preguntar ¢ informarse con otros padres de nifios con Sindrome de Dawn camo ellos
se sintieron y como s¢ sienten ahora con sy nifio,

* No sentirse culpables de sus sentimicntos asi como compartirlos,

* Lfectuar todas las preguntas que les preocupen acerca de su nifio no importa que éstas
parezcan ser aparentemente triviales o infranscendentes.

* Procurar siempre rechazar conceptos como fodos ellos son asi, por el contrario,
insistan  que las habilidades o capacidades del nifio “siempre scan medidas
individualmente,

* Siempre que sea posthle progurar qire la informacion profesional que sc les brinde
acerca de su hijo se las den en presencia de ustedes dos v, cuando asf lo deseen, con
otros miembros de fa familia, ;

* Mantener serenidad y calma ante las preguntas o comentarios cjuc ¢l puiblico les lfagzi.

* Hacer nuevos amigos que les brinden apoyo emocional o intelectual, sin abandonar a.

oros.

diferentes reacciones que requesirin sortear, peso que afortunadamente sabiendo: que s

existen se resuclven sausfactonamemc

* Eslar siempre, en la medida de lo posible, conscwnm de que no dcberan ahandonarqe '

las necesidades de los alros miembros de la familia, Por lo lax;zo, debcr_aponersevcl' (

mejor interés por ellos.

¥ No desalentarse porque no s¢ encuentran sohuciones 2 todos los problemﬂs, puesto que. :

cso ¢s lo habitual ¢n la dindmica de la wdn de cunlquxer familia y que sxemprc habmn

dias buenos y ofros malos

* Recordar que en las primeras ctapas. después: del -nacimiento del bebé. tendran |

AR
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“La presencia de un hermanito Down afecta de manera distinta a los hermanos que a las
henmanas, siendo mas frecuentes los trastomos emocionales v de adaptacion familiar en estas

ltimas y, sobre todo, si son cscolares o adolescentes™. ¢

Silos padres tienen una buena actitud frente al nifio Down y hacia los otros hijos, lo que
significa que han aceptado las caracteristicas propias del hijo Down, I actitud de los hermanos y

hermanas, calcada la de los padres, estard marcada por un profundo afecto hacia el hermanito

diferente. Por ¢l conlrario, si los padres se sicnten avergonzados, o rechazan al hijo con

Sindrome de Down, es probable que los demds miembros de fa familia adopten esta actitud,

Es frecuente encontrar que el nifto Down sea ¢l menor de los hermanos. Como

consecuencia los hermanos y hermanas, en general muclie mayores - que €], pueden
comprenderlo mejor, aceptarto y aliviar a los padres de una parte de las cargas emocionales y

materiales que Yleva consigo la vida del hermanito. Por el contrario, el hecho de que el hermano

Down sea ¢l mayor o ¢l segundo hijo de una familia numerosa, necesita mis habilidad por parte

de los padres para hacer que sus hermanos lo acepten enteramente, lo que ¢s mis necesario en

¢l caso de los nifios pequeiios.

Puede darse el caso de que al asistir a la escuela regresen de la misma dicién‘d'ole’a sus.

padres que un compafiero en la escuela les dijo que yo era el l;ermano de] tomo, 0 lamblcn

aquél no qmere venir ajugar a la casa conm 1go, porque dice que tengo una hermana /lequeﬁa .

que muerde,

En inuchos casos esta “crueldad” infantil hncm los hexmanm de un nifio. Down reﬂe_;a las

actitudes de los padres que no tienen un luJo “dxsmimudo" En ncasiones. a pesar dc e\phcnrsele_

al hermano o hermana del nifio Down que ¢sas c0sas son mcnuras, estas. rcacmones pucdcn'

producir rechazo.

- Una solucion para lo anterior ¢s dxfundu' a-los mncmbros de la socwdad en la Quese

d¢sempeﬁn la familia, las caracteristicas y potcncmhdndus del nifio- Down

iz
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éeeptardn mis padres a mi hijo con Sindrome de Down como otvo ser humano o
siempre lo consideraran como una persona con hmitaciones fisicas e intelectuales? Es um
pregunta que los padres suelen hacerse, pues los abuelos son clementos muy importantes para

poder ayudar a su hijo o hija.

Las primeras reacciones que los abuelos tienen es ¢l enojo, la pena y cierto grado de
choque principalmente relacionados con la “desgracia” que ha sufiido su hijo (a); sin embargo,
piensan en ayudar a incrementar las habilidades de su nicto o nicta con Sindrome de Down,
también sienten preocupacion por el futuro de los otros nictos, de su propio hijo o hija debido a

que la esperanza de vida de los abuelos para esas épocas habitualmente sc encuentra reducida.

En ¢l caso de que los padres de su nieto pudieran faliecer, de antemano tratan de.

aprender més sobre todos aquellos topicos relacionados con la enfermedad del nifio a través de
revistas, conferencias en television o - dictadas por profesionaks, informaciones - que son

comentadas como alternativas de mangjo con los padres de su nieto,

Una vez que Ia tutela del nifio Down pasa a los henmanos es cuando se preguntan jahora
qué voy a hacer? Por lo general, si ¢l chico Down es querido por alguien mds, saldrd adelante,

dado que se e estd proporcionando el impulso que él necesita,

“Cuando son hijos @ dinicos y quedan abandonados son envlados a granjzw 0 mshtucnones o

panunamcns, y ;,cémo es posible, si nada més son Down Esto sucede porque no supxcron quc

hacer con ellos”, asevero Hellen Ingles.

'lener a un nifio con Sindrome de Down 1o es el fin del mundo No txena quu ser una

tragedm para el nifio y su familia. Los padres deberan tomar- en cuenta que tendran la"

oportunidad de disfrutar a su nifio o mﬁa como nunca se lo pudieron haber mlagmado,-no solo. s

cuando dé sus: primeros pasos, dnga sus pnmems palabras, cuando apague las velnas dc su'

pastel, sino dia con dia y hora con hora

e
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Respecto a la aplicacion de cuestionarios, la profesora Leticia Valdespino, subdirectora

téenica de la Fundacion John Langdon Down, argumento:

“Es delicado someler conslaniemente a un interrogalorio que los padres de familia han
respondido, cuando menos seis ocasiones. No todos los padres respondent a personas que no

tienen identificadas.

“Las instituciones deben de respelar a los padres de familia y solicitar su aprobacion para
cualquier informacion que los incluya, para aplicar un cuestionario es necesario llamarlos,
consultarlos y aplicarlo; si a esto se suman las citas que tienen (cursos, escuela de padres)

estamos abusande de su tiempo".

A los padres se les aplica un cuestionario para que fuera resuelto en casa en un plazo no
mayor de un mes, con ¢l fin de que tuvieran més libertad para contestarlo y en un momento
i libre para ello, asf como para que ambos comyuges participaran, de ser posible, en la resolucion,

dz tal manera que la infonmacidn recabada fuera mas completa,

Las preguntas estructuradas para ¢l cuestionario fueron de caréctéi',abicno, pues, se .
considerd que de este modo los informantes podian extenderse en sus Tespuestas tanto cofno lo.
descaran, 'y asi se captarian mds datos importantes. y relevantes que  difi cllmcntc podlan‘

obtenerse a través de las preguntas cerradas, que lmuhn las respuestas al dar allematwaq .

especificas, (Vc.r anexo)
Los objetivos aleanzados con la aplicacion de esta encuesta fueron:

a) Conocer cémo son las rolacxones lamxhares entre los mlembros de una famlha, dondc

uno de ¢llos tiene Sindrome de Down.

b) Moslrar la reaccion de los padres al saber que su hijo tenia Sindrore de Down.




¢) Mostrar fa reaccion de los hermanos al saber que uno de elfos era Down.

) Conocer la actitud que Jos mivmbros de la familia, en especial Tos padres, tienen hacia

su hijo con Sindrome de Down.,

e) Conocer con qué grupos sociales convive ¢l nifios que tiene Dowa.

Respecto a la scleccion de- instituciones se determing con base en aquellas que son
especializadas en Sindrome de Down, pues las oficiales atienden todo fipo de Deficiencia

Mental.

Es importante sefialar que de fos 50 cucstionarios aplicados sélo 28 fucron resucllos, de
los cuales 21 fucron contestados por padres que perienecen a Ja Asociacion: Adelante. Nifio
Down. Mientras que 7 fueron resuellos por padres de Comunidad Down, de tal manera que a

partir de éstos se llevo a cabo el andlisis ¢ interpretacion de datos para oblener Jos signientes

resultados:




36

Las relaciones familiages son csenciales para la formacion de la personalidad y de las
actitudes de todo individuo, dado gue influven en las futuras relaciones sociales que establezea
con los demis. Dichas relaciones cobran mds importancia cuando en la familia esiste un

miembro con Sindrome de Down.

JCOMO SON LAS RELACIONES ENTRE LOS
MIEMBROS DE SU FAMILIA?

Excelente
32,0%
/

Buena’ - ~
68,0% , ) |

Del total de 28 cuestionarios aplicados a familias que tienen un hijo Down, la camidad :
de miembros que las integran van desde 2 hasta 8, en donde cabe des(acar que el 32% de
familias constitwidas por 3 miembros mamﬁcst.m que sus re[ncmncs faxmhares son cxcelenles, ya
que prevalece una adecuada comumcacxon (resuclven sus pnoblemas Juntos, npoy{mdosc

muluamcnte), consideran también que sug relaciones son cordwles (amor, ruspeto, afecto)

Mxenlras que el 68% de familias restantes (mtegradae por cuatro 0 mis mxembros) mnmfestaron o . '

que sus relaciones familiares son cn general buenas.




De igual manera, la familia puede 0 no cumplir con sus funciongs, si lo hace facilita el
sano desarrollo de sus integrantes, creando una atmésfera agradable de solidaridad y afecto que
propician una interaceion satisfactoria y con ello que estén contentos de farmar parte de su
familia. Si por el contrario, la familia actia en contra de sus metas, ante los conflictos ¥
frustraciones, permitird que prevalezea la hostilidad y el resentimiento, provocando asi una

reaccian antifamiliar,

JESTA SATISFECHO DE FORMAR PARTE DE
SU FAMILIA? o

Estd satisfecho
71,4%

No estd satisfecho
3,6%

No contestd o {
179% e

‘ Aﬂlilunillar
%

; La grifica muestra que si hay excelentes relaciones en una familia ‘y;.:lavsij_z“lét‘i‘tudos de. o
todos sus integrantes son favorables, entonces los padres estarin satisfechos de formar parte de

ella, .




De las familias encuestadas respecto a;

¢CUAL FUE SU PRIMERA REACCION AL
SABER QUE SU HIJO TENIA SINDROME DE
DOWN? Desesperacidn

1% Bolor

Tristeza 1%

25,0% o

Reslgnacion
- 10,7%

No contestd
10,7%

Sorpresa ; ‘
14,3% ; 14,3%

- Estas reacciones se-presentan en la mayoria de:las familias hac’eu"Scnﬁr’ a los padres:

tristes, deprimidos, confundidos ¥ desesperados, provocando una cnsxs famxhar y en algunos
casos ¢I comportamiento de la familia pcrjudlca ¢l desarrollo del nifio con Smdrome dc Down,
momento durante el cual es muy importante la busqueda de apoyo c.spc.cxahzado, 0 ¢l
desmturcsado con alto grado de racionalidad Y entrega. Sin embargo, Ia mavona de los padrcs

atraviesan por los diferentes estados emocionales, sin pasar necesanamente por tod_os, v

Supmamipan
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Una vez que a los padres se les da la informacion de que el nifio recién nacido tiene
Sindrome de Down, una de las inquictudes que cominmente tienen es sobre los efeclos que el

nuevo hermanito puede producir sebre Jos otros hijos de la familia,

Del total de las familias encuestadas se encontrd en fo que se refiere a:

¢CUAL FUE LA REACCION DE LOS HERMANOS
AL SABER QUE UNO DE ELLOS TENIA
SINDROME DE DOWN?

Rechazo
3,6%

No contestd

Ne hay mis hermanos 25,0%

14,3%

Agresion_
3,6%

Aceptacién v Lo
39,3% ) : v ' : .

Es importante sefialar que la reaccion de 1os ofros integrantes de ln fs 'mnha afecta de

manera dnstmla que a los padres,
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Hasta ¢l momento se han dado a conocer los resultados obtenidos respecto a la relacion

familiar, ahora conozeamos cudles fueron respecto a:

¢COMO ES LA RELACION, ATENCION Y
AFECTO HACIA SU HIJO CON SINDROME DE
DOWN?

- Excelente
TS 25,0%
; : \\"f

En la grifica sc puede observar que cuando los padres tienen una buena relacion con su-
hijo con Sindrome de Down, es porque le brindan atencion normal, los padres que exprosaron -

que sus_ relaciones son excelentes son porque le brindan toda la atencién a su hijo y:le

-~ demuestran suafecto premiando logros ¥ corrigiendo errores, mientras fos que manifestaron que

su relacion es regular es debido a que ,bﬁndari a su hijo la ai:nciéri‘que:slg puedg w0 hay -

demostracion alguna de afecto,




[

El niicleo familiar constituye ¢l medio bisico del nifio, en ¢l que las actitudes de los
padres determinan las futuras relaciones de los hijos v. sobre todo del que tiene Down, puesto

que son modelos para Ia formacion de los ideales v valores.

SCON QUIEN CONVIVE MAS SU H1JO CON
SINDROME DE DOWN?

Sdlo con la familia
50,0%

Con nadie
10,7%

& -
-Con vecinos
17,9% ~ o

Con amigos
21,4%

Esta grifica muestra lo dificil que los nifios Down pueden convmr con otrag personas, '
que no sean sus familiares o amigos de «.scucla, pues en ocasiones los padm de estos mﬂos no
los chan por temor a que, por ser “deerentcs”, sean lastunados 0 rechamdos por la mlsma
sociedad. ' R




Seain los resultados arrojados por nuestra investigacion de campo; mientras més
pequefia es una familia, las relaciones entre los miembros de ésta son excelentes v se sienten

satisfechos de formar parte de ella.

Sin embargo, aunque por muy pequefia que sea la familia fa felicidad no es completa,
dado que cuando se espera a un nuevo micinbro no se tiene contemplado que éste pueda ser
diferente. Tal es el caso de los padres de nifios con Sindrome de Down, donde la primera

reaccion que manifiestan al enterarse que su ijo es Down va desde sorpresa hasta resignacion,

Por lo que respecta a los hermanos, Ia reaccion de éstos al saber que su hermano tenia
Sindrome de Down no es la misma que la de sus padres, ya que el sentir de un padre siempre

serd diferente al de otro miembro de la familia,

Por otra paite, de la dindmica familiar depende que ¢l nifio con Sindrome de Down’

obtenga o no un mejor desenvolvimiento y una mayor autosuficiencia.

[N




63

NOTAS BIBLIOGRAFICAS.

* Coronado, Guillermo. La educacion v la familia def deficiente mental. p. 86

¥ Contreras Gil, Blanca Estela. Op. cit. p. 19 ' o
* Barbatanne J, Benjamin. Un nifio especial en la familia. Guia para padres: p[i. 1115
* Jasso Gutiérrez, Luis. El nifio Down. Mitos y realidades. pp. 21-22

 {bidem, p. 204




° e\lsten gr.mdcs padres, cuando son grzmdes personus.

o4

CAPITULO lll. LA LUCHA POR LA ADAPTACION

La persona con Sindrome de Down puede tener una influencia
humanizante en la sociedad ¢ incluso puede darnos una importante
leccion, pues cuestiona nuestros valores, pone a prueba nuestra
calidad humana y nos hace recordar que mds alli del éxito
financiero, de la riqueza, la inteligencia y el estalus existen
alores humanos mucho mas importantes.  Sin ugar a dudas
nuestros nifios con Sindrome de Down lo demuestran vivamente,

Sicgfried M, Pueschel

Los elementos fundamentales para la' educacion del ser humano son: la familia, la

sociedad y la escuela. Cada parte cumplird un objetivo especifico. Como se mencioné

anteriormente, la institucion fundamental de la sociedad es la familia, la cual hace posible la -

educacion, la moral, el progreso 'y la interaccion personal: Es por ende que los padres son ¢l

soporte y ¢l eleniento principal para la educacion de cualquier hijo,

“Sobre todo en ¢l caso de las personas ‘que ticnen hijos con Sindrome de Down .
situacion de la cual muchos médicos con falta de etlcn se valen para e\plotar la nngusna y : v
afliccion familiar, dando falsas esperanzas de quc curaran asu huo ya - sea medlnnte::’ B
ms.dlcnmcntos o alguna intervencion qulrurglc.x , }nﬁrmo 1a ‘sefiora Concepcmn Martinez,';_ (R

- miembro de la Asoclacxon Adelante Nmo Down, AC.

La n,nhdad cotidiana demuestra que el conocumcnlo dela probteméuca puede llevar a
' que los pndres se sientan cmocwnalmente fracasndos afectando su cstado ammxco Sin embargo, ;

p—




 culpable de I rotura familiar, que ya se venia desintegrando anteriormente.

Coniinmente cuando ¢l nifio se encuenira sobreprotegido o, por ¢l coutrario, ¢s
rechazado, su desarrollo se ve afectado provocando desajustes emocionales como fa depresion,

agresion, dependencia, ete., debido a que no se les deja ser etos mismos.

7 1 Poro ante toda, necesita de ti

“No hay indicios de que temer un nifio con Sindrome de Down produzca
automaticamente afectos negativos en olros nifios. ’
No hay prucbas de que las parcjas que ticnen un nifio con ¢l Sindrome de Down

tengan més tendencia a separarse que ofras parcjas”. !
Ef tener un hijo diferente no altera las relaciones familiares; sin embargo, en ocasiones
éstas s¢ ven afectadas de alguna manera, ya sea mostrando mas interés por la familia o por ¢l

conirario, un desinterés absoluto,

¢Como puedo ayudar a mi hijo con Sindrome de Down? Esta, entre muchas otras

incagnitas son las que afligen a un padre y no s¢ cuenta con una yespuesia inmediala. El simplc ‘
hecho de ser padre ¢s una tarea dificil, pcro lo es aln mis cuando ¢! nifio no €s como los7
demis, Razon por la cual los padres, en este caso.con huos quu ticnien Smdrome de Down,' .

debcn informarse acerca de la alteracion que sufre st huo para ewlar scntmuemos de ullpa entre -

fa parqa y demds familiares,

Deber:in aprender las diferencias de su huo en especial para poder apoyaﬂo a un '

desan'ollo. Ll padre debe cstmlular dlchos !ogros de manera adecunda, y conocer lécmcasj

especﬂ' cas, esto con el ﬁn de dar npoyo a neccsldndes conretas,

- No se puede responsabilizar al nacimiento de un nifio con Sindrome de Dowr

nyor,
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32 Es el mamento de actuar

Es de suma importancia que, con el apoyo de sus padres, los nifios con Sindrome de
Down tengan una orientacion v una edneacion especial, para que en lugar de ser considerados

COmo una carga scan seres Ntiles, independivntes, sociables y productivos.

Por lo tanto, la persona con Sindrome de Down , al igual que las demds debe vivir con

todos los dercchos, obligaciones v responsabilidades que le correspondan.

22.10na decisitn inteligente

El trabajo realizado con los nifios que tienen Sindrome de Down no - ¢s ficil; es por ello,
que entre mds pronto se les atienda serd mejor, para lo cual se. deben aplicar programas de
estimulacion temprana que los ayude a adaptarse a su medio con el fin de obiener mayores

logros en su desarrollo intelectual y psicomotor.

~ “Por intervencion temprana precoz s cntlende el uonjumo dc practxcas cducauvas quc,‘

deben estublecerse desde la conﬁnnacmn del dmgnosubo proiongznse hasta la cntrada al '

calegio. Gencraimeme esta intervencion abarca. los tres 0 cuatro pnmcros m'ios e wda, Mg

acepta que la educacion engloba todas las ac!mdades desunadas 2 ayudar aun: mdmduo’ .‘a '

dcsnrrollarse se. dcnva de ello que. la cducacu’)n cmpiezn al nacer y quc los padrc d

dentro del proceso educative”, ;‘g R

~La. pamcxpaclon de la famﬂla es mdxspcnsable para que et niﬁo tmpncce a reclbu‘ -
informacién en un clima de afeclo ¥ aceptacion con Jo cual los datos del mundo wlcnor e

' adqumran un sxgmﬁcado y sus u\pemnuas serdn granﬁcnnt»s.




Todos los padres tienen la obligacion de aprender como cuidlar v estimular ¢l desarrollo
de sus hijos, pero fa capacitacion de los padres con nifios Down s¢ hace mds precisa, dadas fas

caracleristicas que presentan estos nifios.

El amor, carifio ¥ comprension que nos brinda la gente que se encuentra a nuestro
alrededor cs indispensable ¥ fo ¢s también para el deficiente, para poder asinilar modificar o
cambiar determinada conducta v ast adquiric cierto aprendizae, ¢l cuat desarrollamos segin la
capacidal v habilidad de cada scr humano.

t
“Gran parte del dure proceso de desarrallo v aprendizaje de cualquier nifio”depende del

estimulo y recompensa que reciba en su infancia®,

Es importante darle al nlito desde que nace und™stimuladén tempeana, pues a mayor rapides dc
intervendlon mejor calidad da resuttados, ' '
Foto: Comunidad Down, A.C.
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&3 El lenquaje

El lenguaje ¢s el medio de comunicacion mas evolucionado del ser humano y tiene una
imporfancia innegable. Es un medio indispensable para nuestra educacion y ha sido estudiado
durante siglos. El lenguaje intraduce a fa vida social y se convierte en el principal instrumento de

la comunicacion.

Pero, ¢4 qué problemas se enfrenta un nitio con Sindrome de Down?

Una de las caracteristicas v limitaciones del nifio con Sindrome de Down es su lenguaje
por contar con una abstruccion nasal, respiracion oral, y lengua demastado grande respecto a su

cavidad bucal que es pequefia. Todo esto impide un desarrollo normal del lenguaje.

Uno de los factores que impide en mayor medida que el lenguaje se supere al miximo,
¢s la facilidad que tienen para la mimica, valiéndose de ella expresan todo lo que quieren y

desean, por lo que se hace innccesario que hablen perfectamente.

Con respecto a la cavidad de resonancia (faringe, nariz y boca), puede haber problemas -

debido a posibles malformaciones congénitas (labios, paladar hendido,  macroglosia,

protuberancia maxilar), lo cual aftera las vibraciones que requiere cada uno de los fonemas en

particular.

Cuando el nifio empicza a hablar lo hace por medio de sﬁabas, mds tnrde usn fr.m.s y

por altimo oraciones, Sin embargo. es Ircuumle encontrar en nifios con Smdromc de Do\vn S

sobre todo en aquellos mds mtellgenlgs, el. tmamudeo, ya que carece de mcdlos de e\:prc‘iion
suficientes para traducir su pensamiento en lengu:uu




Ry
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“Cuando el nifio tenga un coeliciente entre 40 v 70 empezari a usar palabras a una edad
promedio de 334 meses. Irases a los 48 meses v oraciones a los 60 meses. Enoun grupo de
nifios con coeficiente intelectual muy bajo, su progreso en ¢l kenguaje serd mds lento o casi

nulo™, !

L} fenguaje viene a scr una alternativa para conocer ku mentalidad de este tipo de nifios,
Se¢ li encontrado que estos nifios desarrollan mejor su kenguaje cwando son atendidos en ¢l

hogar v reciben una terapia individual en la escuela.

. -

: S R SR B

Es necesarl o que € mifio con Sindromie de Down se pueda comunicar con T sociedad, para lo cual reqinlcéo ol
apayo de un feraplsfa de lenguaje.
Foto: Ana Carmen Contreras
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R2.3 Mente ¢ mayimienta

“Los nifios distintos a veces corren, saltan y bailan y a veces no pueden ni siquiera

arrastrarse en pos de los estimulos”. *

La aberracion cromosomica que da origen al Sindrome de Down redne en el individuo
una serie de caracteristicas internas y externas que los sitian en desigualdad de circunstancias

respecto al sujeto norrnal,

“La educacion psicomotriz ¢s una accion pedagogica §]ue utiliza- los medios de
educacion fisica con el fin de normalizar o mejorar el comportamiento del nifio. Esta educacion
s¢ propone, educar sistematicamente las conductas motrices y p_sicombln'ces con el fin de
facilitar la accién de diversas técnicas educativas permitiendo asi una mejor integracion escolar y

social”, ¢

Esta drea comprende por lo tanto ¢l conocer como ¢s que se desarrolla un nifio en su
esquema corporal, especificamente lo que seria’ equilibrio, ~-movimientos - corporales,
movimientos de traslado, ¢l habla, la escritura, es decit, todo lo que se refiere 4 I coordinacion

de movimiento-pensamiento, -

S han claborado una seric de  evaluaciones psicométricas . que permiten realizar

interesantes observaciones sobre ¢l desarrollo de los nifios  anormales con ‘relacion a los.

normales. Micniras que los nomales recorren la cusva mentat y fisica de su crecimiento en

forma coordinada, los anormales revelan el desajuste que existe enire: ‘desarrollo mental y

crecimiento. c T

En el caso del nifio Down ésta avanzard en su.desarrollo lentamente v con miltiples

7

tropiczos, El primer afio de vida nos dard una idea completa sobre su futura proyeccion

R




La Psicomotrickdad permite ‘al niito un mejor desarrollo, consolidar su
personalidad y, en consecucncin, entregarse de un modo scicillo -a su
soclodad. g '

Folo: Fundacion John Langdon Down, A.C. (Fuente: Garcia Escamiifa,
Sylvia. E} nifio con Sindrome do Down p.96) . ; S

a) Durante los primeros tres meses de vida el nifio presenta una seric’ de movimientos
que pucden acercarse a la normalidad pero hay en ¢l una marcada disposicion a la

actividad pasiva, ¢s dectr, permanece en cama durmiendo constantemiente.



b} Presenta resistencia a las revisiones del médico v a las manipulaciones que se cjerzan
en ¢l por parte del maestro o cualquier otra persona; esta conducta es patente de los

cuatro a los scis meses.
c) Después del primer afio de vida, se presenta la tendencia a gatear.

d) De los once a los dieciséis meses empezard 3 pararse v sentarse solo; estos impulsos

estin revelando el intento de caminar.

R34 La dimensidn mtefectual

La funcién cognoscitiva consiste en desarrollar habilidades como: la atencién, la
memotia, e\presmu verbal del pcnsnmxemo, el aprcndxmc, ahstmccmn v gcncrahzacron de

conceptos a partir de un cierto nivel de desan'ollo mtelectual

La metodologm que se maneja va de lo més. senulla a.lo mis complejo, e decir, s
empicza por tratar de formarse un conccpto de si nusmo y ‘del amblcmc que lo rodca, hssta el "
conoc:mlcnlo dc concq)!os mis abstrdcto.',, como numcros, pensmmenlo rcpresentahm (dlgo i
manzana y ¢l nifio évoca 1magcn), rcpcucwn de: cuemos, dar 1 mensnjes, an.’zlnsxs compmuvos*_f{: ¥

(qué es rids sabrosa una manzana o un chocolatc?), tamaﬁos, formas, colorcs.

Dentro de los procesos cognoscitivos se encuentran:® -

, v

MEMORIA. Sin merhoﬁa o »habna v:‘dé' psiquic_‘:i'

habitos, ni conocumentos, no tendna lmagmacaén, nt rcprcscmnclén,

' cl mdmduo no adqmma mj" 7

m vida mtenor, ya que:
~estos 1érminos dcmgnan modalidades de la memona‘ no t»ndm 0 g

podna pensar en sus aotos anles dc e_uecutarlos.



La memoria ¢s una funcion de la imaginacion: la abstraccion, ¢ juicio v ¢l razonamiento
desempeiian un papel importante en ¢l desarrollo de la intelieencia v el aprendizaje con el ser

lmano.

* La memoria es la facaltad de la mente por Ja cual los actos mentales v estados de

i . . . w 9
coneiehela ])IlS(l(l(')S se retignen, se evocan y ademds se reconocen”.

Ll nifio con Sindrome de Down tiene excelente memoria v dificilmente olvida lo que
aprende bien. Desarrolla mis pronto su memeria visual que la auditiva, va que generalmente
ticne mas estimulos en fa primera. Un nifio con Sindrome de Dowa, bien capacitado puede

adquirir buena memoria sensorial, va que tiene posibilidades de reconocer y evocar estimulos,

&Wmmmrmmwm' IR

Un niido con Sindrome de Down puede ser igual o miis inleligente qne cualgquier olro ser humano.
Foto: Luls Angcl Burgos
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PENSAMIENTO. El pensar es la forma psiquica mds compleja, que permite asumir

formas v modos diversos, acordes con Ia funcion que ¢l pensamiento esté cumpliendo.

El pensamiento se ocupa de la manipulacion de Ia informacion para lograr la adaptacion

al mundo y la solucion de problemas.

Cada ser humano, en atengion a su experiencia, piensa; esto es adapta su vida mental a
sus necesidades, relacionando Ia realidad con sus cualidades y buscando formas de solucion a !

situaciones problematicas. !

En el pensamiento, ¢f ser humano se refiere mentalmente a las cosas, sabe de ellas, -
entendiendo lo que de abstracto se desprende de ellas y va mis alli de las cosas al utilizar este

conocimiento para tos fines que se prapone, , IR

Esta funcién en ¢l nifio con Sindrome de Down 5¢ cncuenlrﬁ disminllida Adllees muy .
dificil mancjar la abstraccion de los concepms pcrccptuaks (fonna -color, tamaﬁo, posmon)
para aplicarlos en una representacién - simbolica, por lo quc le resnlta tan problemahco el

aprendizaje de simbolos graficos tales como ﬁgurasy_lutras_. LT T o

* ]
Generalractdn. Un organismo casi nunca pcr(nbe dos veces el mismio csumulo o s 0o
misimas cucunslancias en olras palabras, un estimulo no s ruplte casn nunca en la mxsma fonna. RN

Por esto ¢ preciso que exista algtin mecamsmo capaz. de c\phcar por qué el orgamsmo; s

reaceiona a estimulos nuevos como a esumulos conocidos antes. Estc mcuamsmo se llnma. .

gencrahznmon.

_ En los nifios con bmdromu de Down cste mecanismo es dnﬁcd Ya que'su atencxén cs-; i
cuada Maneja::' e

;frecuc.ntcmentc dnspersa Y, por lo tanto, no pucden globalizar en form.n

- gwnemhzacwnes muy sunples, stempre y cuando ¢l nifio hay'n sido estunulado. :



Discriminacidn. Un proceso complementario de la generalizacion es la discriminacion,

€s una reaccion ante las diferencias.

En los nifios Down, la discriminacion se hace a niveles primarios como mangjo de
cotores, objetos familiares, persomas conocidas v con cuva telacion han tenido resullados

agradables, Se les dificulta bastante ¢l mancjo de conceplos como semejanzas v diferencias.
Abstraccidn, El proceso de abstraceion implica una respuesta simboélica comim a una
clase de estimulos que no son por fuerza semejantes fisicamente; representan una forma. de

conducta distinta de los hibitos comunes,

A los nifios con Sindrome de Down se les dificulta obtener los detalles de un todo por

sus fallas en memoria visual. Un nifio estimulado a (cmprana_cdad tendrd mayores posibilidades

de desarrollar sus funciones superiores, tales como la abstraccién. La escritura y la lectura

requieren del mangjo de abstracciones de los conceptos perceptuales para aplicarlos -a los

simbolos grificos que constituyen las lelras; esta actividad ental limita al nifio con” este

Sindrome en la adquisicion del proceso de Ia lecto-escritura.

APRENDIZAJE. Se puede definir al aprendizaje como el prowso mcdmme el cual 5.
origina o modifica una actmdad respondlcndo a una situacion, sxcmprc que: los cambxos no, *

puedan ser alnbmdos ai estado lemporal del orgamsmo En olras palabras cs cl hwho de s

“benefi cxarsc dela experiencia,

El nprcndlzaje puede ser considerado- desde el punto de vnsta dcl dcsarrollo pmquc’v k

nueslro conocumcnlo y deslreza se. va mtegrando alo largo- de nueslra VIda' lo que somo:,' ‘

capacus de hacer hoy no depende solo de nuestras capaudades namrales smo lambxen de lo que 3

‘hemos aprendndo del pasado.

IR




Ll aprendizaje ¢s tambidn interactivo puesto que s¢ produce por miedio del intercambio
activo con ¢l medio ambicnte. La forma en que somos capaces de usar nuestros aprendizajes

pasados depende de las circunstancias activas del presente,

En los niftos con Sindrome de Down s¢ ha comprobado que si tieten capacidad de
aprender dependiendo de la estimulacidn que hayan recibido; asi como, del alecto que haya

adquirido.

“riii‘u RS R e T R S AT DY 2k,
Algo hislco en el proceso de agrendizale del nifio Down, ¢s la disponibilidad
para couflar en si mismos,

Folo: Luts Angel Burgos

W
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Por otro lado, el aprendizaje exige una respuesta que puede ser motora (movimiento de
: grandes conjuntos musculares), verbal (lenguaje oral), o grdfico (escritura y dibujo), respuesta
que manifestada por el nifio con Down serd muy pobre por las limitaciones que presenta en ¢l

drea psicomotora, del lenguaje v cognoscitiva,

El nifio Down maneja mas bien aprendizajes de fipo concreto que de tipo abstracto. Por

lo que se le debe de ensefiar primero cosas sencillas y poco a poco llegar a lo complicado,

“Un nifio con este sindrome tiene las mismas necesidades basicas que todos los nifios.
5 Estas necesidades son amor, sensacion de pertenencia, smsauon de valcr, el ruconocmumlo la

oportunidad de expresarse en forma gral' ca o verbal, una oporturnda(l para alcanzar el éxito”. 1 _ i

i Este éxito debe ser continuo desde la lactancia hasta la edad adulta; de olra manera el -

nifio que tiene fracaso tras fracaso se siente fmSlrado Y esto serd negativo pam su désarrollo
integral. Los nifios Down deben tener satisfacciones en su desnrrollo fisico y mental A medida ‘

que va teniendo éxito, esto lo conduce a ir avanzando paso a paso.

: “Los nifios distintos no son ni listos, ni tontos, tado dependc.quién'inida su imeligéiiéia‘
y de qué instrumentos uuhzn para medxrla I"lmblen depcndc del: dm “a hora cl lugar, ul

amblenle‘ n

23 ﬂn mxm/menm de adap{;cmﬂ e /n{pgiao/o’n' para el r)i)i’é:@an“-}‘/né’(éﬁe
de Do ST i

Fl homo mplens no puede \mr mslado, e por naluraleza socxal 3 uene necesndad dc
" iriterrelacionarse. ‘ '
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Gracias a Ia familia, considerado como pequeiio grupo social, el ser humano adquiere

influencias culturales como son: normas, valores y costumbres,

Sin embargo, existen diversos acontecimientos que causan gran impacto en la sociedad
como lo es el nacimiento de un individuo con alguna alteracion organica como, por gjemplo, el
Sindrome de Down; pero gracias a los avances médicos esta poblacion ya cuenta con 13 garantia

de un mayor tiempo de vida. , i

| El nifio Down, al iguat que otros que ticnen afectada su capacidad mental, ¢s un
: micmbro mas de la sociedad. Esta pertenencia o la sociedad, absolutamente indudable, sugle ser
i subvalorada o negada por ella en cuanto se descubre que el individuo ¢s portador d¢ una
; caracteristica fisica diferente, A barlir de ese momento se inicia un proceso-de distanciamiento
T social y segregacion en el que hasta los padres, en algunas ocasiones, plicden participar en estas ~ i
circunstancias. Todo ello va a tener como consecuencia que las relacioncs sociales se atrofien o

s¢ conviertan en su contrario,

Por desgracia, la sociedad en la que nos desenvolvemos, es muy racista y prejuiciosa, to. 1
cual resulta ser muy traumatizante para los padres que ticnen un hijo deficiente en el drea de

inteligencia, donde la misma sociedad no da cabida a seres humarnios como los son aquellos que

padecen Sindrome de Down y que también tienen derecho a ser felices.

Los miembros de la familia tlenen relacmnes en ﬁmuon de unos con otros Por ello e e

necesano que ¢l sujeto con - Sindrome dt, Down pammpu en las acuwdades coudlanas y

_ conwwncms socmlcs, para que asf vaya normnndo su componamlenlo a su en(omo socm

Para todo ser humano es unponante conlnr con-un amblcnte opttmo P
Jugar, commr dando como resultado, un desarrollo adezuado. Asi también, lo cs para u

! con. Smdrome dc Down, a!ngual que nosotros, reqwere desu. desaxmllo para poder\"




integrarse a fa sociedad. s por ello que debemos comprenderlos v no realizar acciones de burla,
rechazo, compasion o agresion para no perjudicar al nifio v no hacerlo mis hostit en su nicleo

social.

mzm‘mmmmmmmmmmwmmmmmwmmmmﬁmm%wmmm Y

La escuclia enseiia i lus niiios Down a sltusrse y defenderse para que en un fiduco piedan inlegrarse, fo mas
positde, a la sociedad a la que pertenecen,
Fato: Ana Garmicst Conlseras

i sujeto con Sindrome de Down cuenta con grandes virtudes, cualidades v capacidades,
responde al medio ambiente y las personas que lo rodean, pero para lograrlo es necesario
ayudarlo v estimulacdo para obtener resultados benéficos para su vida futura, Los nifios con
Sindrome de Down ticnen puestas sus ilusiones en sus padres v familiares

Gran parte de la sociedad con Ja que interactuamos, no tienen un conocimiento claro de

lo que ¢s e Sindrome de Down, v por Jo mismo ven 3 estas personas como raras,
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L tener un nifio con Sindrome de Down no debe ser motivo de vergiienza para ningin
ser humano en la tierra. Es por esto que los padres con nifios Down deben aprendler a vivir con

cllos para no caer en un retraimicnto v en un eventual aislamiento,

“En ¢t caso concreto de los nifios con Sindrome de Down el proceso de integracion se
inicia en ¢l momento en que e médico hace of diagndstico, siendo la familia el primer elemento
promotor de 1a adaptabilicad social ... el wifio con Sindrome de Down tiene gran capacidad de
adaptacion a nuestro régimen de vida. Estudios veraces sobre sociabilidad han encontrado que

su coeficiente social es mayor que el intelectual y muy similar a su edad cronologica™. ™

Macsiros y padres deben irabajar conjuntamente, para que los nifios Down tengan el acueso a;\uc:m'\lda
soclal normal, ) , . : : R :
Folo: Comunidad Down, A.C.

e
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El praceso de socializacion que tiene tugar desde el momento mismo del nacimiento de
un nifio Down, ha tenido una importante participacion en la sociedad, pues en ella se entretejen
las primeras relaciones humanas que dan inicio a dicho proceso, el cual implica aprender o

actuar v vivir dentro de una culnura, conforme a sus normas vy valores, como miembro de ella.

Existe un principio de integracion el cual menciona que debido a que ol nifio con déficit
intelectual pertenece a la sociedad humana debe vivir incorporado a efla, En este sentido, la
educacion junto con la familia v el medio social son los pmmolofes de lograr la  socializacion e
integracion del nifio con Sindrome de Down a través de distintos programas encaminados a

estimular las diferentes dreas del desarrollo del mismo,

El conceplo de infegracion que se mangja aqui quiere decir no segregacion, no

discriminacion, no marginacion y no exclusion. Sin embargo, también es cierto que dependiendo - -

del tipo de sociedad en ta que nace el nifio Down podra verse favorecido o no, segin la

concepeion que elfa tenga en ¢l momento social que predomine. Integrar al nific Down a ia

sociedad, mds que un asunto de politica es de filosofia de la vida.

Por consiguiente, el rechazo que manifiesta la nmsma socwdad haun su idmsmcrasm, C

explica a partir de la estructuracion de la personahdad del sujeto, que aﬁnna l'reud se cncucnlm f

mﬂuencmda por €l medio ambiente nmural y social, en el que se dcscnvuelw, el mdmduo

_ Acmalmmte, a tinica via de rehabxhtac ona este dafio mcwmhk. [ la oducacxon con el f’
fm de alcanzar, su autosuficiencia, por medm de la* ¢ducacion: espeual mdmduahmda :
‘Consmuyendo ademds el primer accrcanmento de integracion social, que hasta ahoxa no sc lm e

“ log,rado cnstallzar por el persistente rechazo de la poblacxén que aun desuonocc su capacldad ‘d¢

mlegracmn.

e

R

2
I
e
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CAPITULO IV. UNA ALTERNATIVA CON MIRAS HACIA UN MEJOR FUTURO
DEL NINO CON SINDROME DE DOWN

Los nifios distintos estdn destinados a ser mafiana’ hombres ‘
y mujeres absolutamente normales y plenamente capacitados ‘
para soportar con &xito la dura competencia en la que hoy se
ha convertido nuestra convivencia.

J. Moya Trilla

4.1 Servicios de Educacion Epecial Trato detemmmante

Existen diversas modalidades de atencion para las personas con Deficiencia Mental,
incluyendo a tas personas con Sindrome de¢ Down, de acuerdo a lo establecido por Ia Secretaria
de Educacién Piblica. ‘ : IO e

Al respecto, ¢l pedagooo José J. Herndndez Onofre, (Ilrec!or del Lcnlro dc Infommclon :

y Documcntaclon de la Direccién de E I‘duulclon Especial (DEL), comenl'r

*Muchos servicios de Educacion Especml han su!o nonentados Mgunos companeros :
piensan que desaparece, pero no es asi, al coutnno se wra fodalectda con’ Ia Rcfoxma al 3° -
Conslﬂuctonnl y; posteriormente a la Ley General de I‘ducacwn en ¢l arnuulo 41 donde se E
habla clarnmente de cudles son los fines de Eduunclén Espccmt" ‘ . |
La rconentncnén de los servicios de Educacmn Especial condujo a que’las’ Umdades de ’ _

gmpos integrados se eslén lransfonnando en Umdades de %rvxcno) Apoyo a la Educncum ‘,
Regular (USAER). :
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“Los USAER -explica Jos¢ Hemandez- es la insfancia técnico-operativa v administrativa
de la Educacion Especial que se crea para favorecer los apoyos fedricos y metodoldgicos ¢n la
atencion de los alumnos con necesidades educativas especiales, dentro del dmbito de I escucla
regular, favorenciendo asi la integracion de dichos alumnos v clevando la calidad de la

educacion que se realiza en las escuelas regulares”,

De igual manera, diversas Escuelas de Educacion Especial son ahora Centros de
Atencion Miltiple (CANM).

“Los CAM brindaran una atencion desde intervencion temprana hasta la capacitacion -

socio-laboral a fos alumnos con diferentes tipos de discapacidad, asi como -atencién de apoyo

sicopedagdgico, articulindose con fa educacion regular”, aliomo el director Hermnandez.
(=) .

Una vez que las personas con necesidades especiales culminaron su educacion: basica

son canalizados a los Centros de Capacitacion para ¢l Trabajo (CECADE).-

“Los CECADEs -expresa Hemindez Onofic- son cenlros de irabajo que cuentan con

talleres donde los jévenes pueden capacitarse en uno o mds oficios, que eligen de-acuerdo con

" sus hnbilidadesy aptimdes pcrsonalcs cuando no licncn la cngiacidkld‘dc eleckcidn se les asignan; -

la finalidad de estos lugares es que estas pcrsoms se puedan incorporar ; a aigun centro de trabaJo

Iogrando de este modo realizar una vida lo més normal posible™.

En opinion de Hellen Ingles “la idea de la capacnaclon s ploporclonnrlcs lma-'

lerramientas necesarias para quc adqmeran habilidades para e trabajo,- no necesanamente para

- salir como un artesano, sino se les enseﬁa la adquxsnclén de hab:tos wmo ‘responsablhdad ey

puntuahdad ante lo que es un trabajo.




proporcionada por la ‘\souac:on Adelnme Nmo Down, A.C.

f==]
o

“Es importante resaltar que tanto hombres como mujeres ftienen las  mismas
oportunidades; sin embargo, existe mucha resistencia por parte de sus papds para que estos
clicos se incorporen al campo laboral, lo cual repereute en su integracion al trabajo, ya que falta
cierta independencia por parte de los padres. Cuando estos chicos no s¢ incorporan al campo
laboral, por lo general vuelven a su casa y existe un retraso de todo lo aprendido y una pérdida

de conocimientos adquiridos en fas instituciones”, afinnd la psicologa.
=

Una vez que se capacitaron a las personas, ¢n alguna actividad laboral, se ks da fa:

oportunidad de incorporarse a algin lugar de capacitacion preestablecido con condiciones que

cubren determinadas caracteristicas, éstas son las denominadas industrias protegidas,
“Las industrias protegidas son centros de trabajo cuyo sistema de control y de seguridad
permite incorporar jovenes deficientes mentales a fa produccion, aprovechando las habilidades

adquiridas en los centros de capacitacion”, concluyo ¢l pedagogo José Hcm:ihdz;i Onofre,

Las formas de atencién antes mencionadas les brindan a estas pcrsonns la oponumdad

de que cllos mismos puedan crear un modo de vida, ademds de poder desarroll:usc a lravés dcl.

mba_w como un ser humano socialmente capaz de reuhzar una tarea.

Sm embargo existen otras alternativas para brindar atcncnon a los mnos con- Smdromc P
de Down como son: La Fundacién John Langdon Down, AC, Cemro du Educac'on Down Y :
Comunidad Down, A.C. Ademds de contnr con una onenlacxon p.xra los papas de estos nmos, ; '




j JOHN
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4.2 Fundacicn John Langdan Down, &.C. * Tedo ser humana tiens derecho
axerteliz

Fundacion John Landon Down, A.C. fue creada gracias al nacimiento de una persona

tan especial como lo fue Eduardo, que tenia Sindrome de Down, v era hijo de la macsira Sylvia

Garcia Escamilla,

Cuando Eduardo vino al mundo, hace 28 aiios, la informacion de este padecimicnto era
muy escasa. EI tenia una macstra especialista en su casa por las tardes, pero ¢so no cra
suficiente. Necesitaba participar en infinidad de actividades con olros nifios, compartir sus
logros, ¢n una palabra, sociabilizarse en un medio escolar adecuado, Fue entonees cuande fa
maestra Escamilla decidio fundar una escuela dedicada a 1a educacion de nifios con este
problema, el Sindrome de Down, asi se integra Fundacion John Langdon Down, AC, creada ol
3 de abril de 1972, siendo la primera institucion mexicana dedicada a Ia educaion y habilitacion
de personas con Sindrome de Down, ' '

Fundacion John Laivﬁm Down ya es una realidad para los nifios con s(ndrgmh _ua.nm. '
Foto: Luls Angel Burgos ' ; :
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Cuesfionada sobre cuiles son los objetivos de la Fundacion John Langdon Down, fa

maestra Leticia Valdespino, subdirectora téenica, externe;

“Los abjetivos pimordiales de nuestra Fundacion son proporcionar a las personas con
Sindrome de Down todos los elementos necesarios para llevar a cabo un proceso educative
integral y con ello formar personas independientes que, dentro de sus limitaciones, logren

adquirir su propia identidad y fa oportunidad de una vida feliz, asi como productiva,

“Promover y realizar actividades que propicien una mejor caﬁdad de vida para las
personas con Sindrome de Down y sus familiares, para brindar a los padres la informacion,
orientacion y apoyo psicoterapdutico y obtener una mayor catidad de vida para sus hijos y, por
ultimo, “desarrolfar programas destinados a lograr una mejor comprension del Sindrome de

Down por parte del piblico”.

La dindmica interna de la Fundacion John Langdon . Down exige de una._ especial
organizacion para cubrir con todos los profesionales idoncos, para contribulr al. desarvollo

integral del nifto Down, por lo que la Fundacién queda qrg;'mizada dela ’sig‘uiemc ﬁna‘neré: ,

-Unad drea para intervencion !emprana

= Dos aulas de preescolar |

- Scis aulas de primaria especml

~Un aula para capacnamon laboral

. Ta!lcms de cocina, repostcna. ccramaca y lnrro .
- Un aula de musicolerapia ‘
- Una ludote«a

- Departamento médico - R

- Departamento de terapia do lenguaje




La Fundacion John Langdon Down esta diseiada para que el alnmﬁn s¢ sienla como cﬁ sy
casa, ‘

Folo: Ana Garmen Gontreras

- Departamento de Pedagogia

- Departamento de Psicologia

- Departamento de Trabajo Social

- Departamento de I\-Talcdal Didactico

- Un aula para el diplomado ¢n Sindrome de Down

- Biblioteca, Videoteca y Hemeroteca,

- Sede de la Asociacion Mexicana de Sindronic de Down
- Sede de la-Asociacion Latinoamericana de Sindrome de Down
- Servicio de comedor

- Alberca techada

- Un auditorio

- Area para actividades recrealivas (canchas de basquet)

- Un jardin




'requlcrc cada caso de manera individual. -
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Direccion General. Se encarga de organizar y coordinar las actividades realizadas
dentro de la Fundacion para lograr objetivos especilicos. Dicha coordinacion se realiza con ¢l

apoyo de la subdireccion técnica y Ia operativa,

Subdireccion  Téenica. Coordina ¢l programa de intervencion temprana -y el
departamento de psicologia, el cual se encarga de realizar una valoracion de casos, asf como del
programa de atencion a padres. Dicho programa fiene un apoyo-en la investigacion, material

diddctico y capacitacion.

Departamento Médico. Este departamento estd a cargo de un médico pediatra para
vigilar constantemente la salud de los nifios y dar orfentacion y consejos a los padres. Esta
auxiliado por otros especialistas fuera de la institucion: genetista, cardidlogo, neurdlogo,

oftalmélogo, ortopedista, otorrinolaringdlogo vy dermatdlogo,

Departamento de Pedagogia. Estd a cargo de una magstra especialista quien hace los
estudios necesarios para cvaluar al nifio al inicio de sus actividades y asi integraro al grupo y
programa correspondiente. Esto permite seguir analizando todos sus a'dclantbs Y proccsos:a‘ﬁn' ‘

de constatar qué método, grupo y maestro son los adecuados, conio lambxcn ir. formando su

espediente con datos | precnsos sobre su desarrollo que semran para esludxos poslmores

Departamenlo de Pslcologia. Lste dcpartamento conjuntamcme con cl de pedagoga,
‘ elabora la ﬁcha y los estudios psicoldgicos necesarios. Su funozonannento sena mcompleto s no
s¢ tomara en cuenta a los familiares del alumno 3 quienes penédwamemu y en o momento‘f’ i
- oponuno s¢ les da toda la orientacion neccsana ) la aphcaclon de tecmcas ps1cotcrapeuucas que'; :

Departamenlo de I‘erapia de Lenguujo. bsta a cargo ds tres teraplstas d lenguaje, .

qu1cnes proporuonan ter:lpla individual y por gmpos scgun se rcqulera hste rrabaJo _‘o solo se':'
‘lleva a cabo en fa escuela, sino que se elabora un programa enel que pamclpan ln madre, el[ L

padre y dcmas familiares. La madre asxsts. con su ll!JO una- vez cada dos semanas 4 ln clase Yo

~ g
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trabaja diariamente ¢l vocabulario adquirido en I escuefa. En este departamenio se Henan lag

fichas de fenguaje del nifio,

B
El Departamenio de Psicologia es Indispensable para ¢f desarrolio de los nliios con Sindrome

de Down.
Folo: Luls Angel Burgos

Departwnento de Trabajo Social. La trabajadora social es ¢l lazo que une a la familia
; con la escuela. Realiza un estudio social integral para conocer el medio familiar.y extrafamiliar
en-¢l que se desenvuelve el nifio. Tiene una importante tarea en la labor educativa, formando
parte del equipo multiprofesional. Su labor es dar-orientacion a los padres, en cuanto a'la

adaptacion familiar v social del nifio.

Departamento de Material Didactico. Este departamento se encarga de-la adquisicion,
conirol, claboracion, distribucion y mantenimiento del material que se utiliza en las diferentes
dreas del instituto, asi como la actualizacion de recursos v auxiliares diddcticos de\acuérdo a los

avanees téenicos de la educacion especial €n nugstro pais y en el éxtranjero.



: sngmﬁeacnon pnm su desarrollo intelectual.

Una seccion de este departamento se encarga del cuidado v mantenimiento de

proyectores para peliculas y diapositivas, cimaras de cine y fotografias, asi como de material

filmico.

Fundagcion Jolin Landon Down cuenta con un equipo interdisciplinario muy completo
conio son terapistas de lenguaje, psicologos, terapeutas fisicos, profesores de educacion
especial, médicos generales, instruciores de namcion, karate, etc.; que trabajan ¢n forma

conjunta y continua con el fin de lograr el maximo desarrolfo de los alumnos.

De esta manera el enfoque psicopedagogico que mangja la Fundacion tiene una
medicién conceptual diferente que permite, a la persona con requerimicntos educativos

especiales integrarse a la familia, Ia escuela y la comunidad.

Entre palabra v palabra transcurria el ticmpo y micntras, la tarde se convertia en noche,

la maestra Valdespino profundizaba inds sobre el tema, enfatizando:

“Con relacion a-la escuela es muy importante que el nifio se incorpore a un sistema
educativo diferente en su disefio eurricular, pero dentro del contexto del Sistei‘na general,
atendicndo a las diferencias individuales, ¢n este caso de 1as personas con Smdrom de Down,

pero compartiendo principios, objetivos y contenidos de aprcndm_[e gcncmles.

“Si bien es cierto que la persona con Sindrome de Down’ preéenta' limitabioncs en su”

funcionamiento de adquisicién, elaboracion y. exprcsmn de 1a inteligencia, quc e\ngc realxzar una
seleccion de contenidos de aprundmje y adccuacxén de objeuvos, no dcbcmos olwdar que na

estructura metodologlca centrada en f alumno, n0s acerca mds a una situacion escolar general".

Recordemos que una de las limitacibnés del pensatniento del nifio con Sindrome de

‘Down es la dificultad para que surjnn las - conductas simbolicas. con todﬂ la nqucza y :




LLas construcciones fundamentales del pensamiento del nifio con Sindrome de Down

son, a eriterio de I maestra Valdespino. las siguientes:

“La representacion mental de las aceiones por medio de la imitacion diferida, el
aprendizaje de signos colectivos a travds de la imitacion. ¢! manejo cambiante del simbolo v Ia
imagen en el juego simbdlico v, finalmente, fa estructura espacio temporal. Todas estas

construcciones se mangjan durante la edad de 4 21 G afios.

La siesta es lmporlamic para que el nifio recupere ka energia p&dlﬁ.»
Foto: Anas Garmen Contreras

“Los recursos diddcticos se deben concebir para que faciliten la accidn del alumno,
desde material de reuso hasta la creacion de sencillos modelos que provoguen fendmenos

causales" -arguyo.
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“El recwrso didictico -explica a maestra- como un elemento significativo en el
aprendizaje del alumno se reducird el uso de liminas, dibujos copiados, imagenes superficiales v
material de tipo comercial para dar paso a objetos que lo moliven a indagar, seunir, organizar,
clasificar, ordenar, etc. La relacion con los objetos es mas rica cuando se da Jugar a intercambios
entre €l nifio y el objeto y esto sucede por medio de a aceidn, la cual constituye un puente que

une al sujeto con ¢l medio ambiente”.

-Entonees, (los problemas que presentan los niffos con Sindrome de Down en sn

desarrollo pyicomotor y perceptual reducen sus posibilidades de interactuar con el objeto?

-Asi es -afirma la maestra Valdespino- las expresiones del pensamiento de estos alumnos
nos conduce a fortalecer los medios para estimularlo, por lo que los programas de- aprendizaje
deben dirigirse hacia el desarrollo del pensamiento y de la capacidad de adaptacion, para que Ja
persona con este Sindrome pueda pensar ¥ actuar de acuerdo con Jas condiciones que e} grupo
social determina, |

“Un enfoque psicopedagdgico como ¢l que hemos planteado nos pénnile lievar a los
alumnos a utilizar lo que aprenden para solucionar sus propios problemas y para satisfacer sus
necesidades de alimentacion y vestido, de pertenencia y estima, asi co'mo'sus neccsid.ﬁdcs de
adquisicion. Descartamos totalmente la lundencm de acumular conocimientos y sobre lodo de

adquirirlos por condluonanumlo” ~reiterd la maestra,

Entre Olras cosas, Ia funcion del maestro consiste e conduur y gulal al alumno,

promover la xmuatww y la libertad de cslc char que ¢l tome decisiones sobre cf matenal el

lugar de lmbaJo, el compaﬁero de juego: para llegar a deusxones mis complejas

“Un enfoque psicopedagdgico -enfatizé la mau;tra Valdespino- que emnarque dos
contenidos de aprendlz:uc en los ejes de desarmllo del nifio como la funcién snmbollca, el :

pensamlento uspacial y o pensamxmto ewpcnmennl provoca - un impulso lolal en ol:\

pensamicnto del alumno; impulso. que determinard ¢l arranque nmcwl, progn.swo y ﬁnnl

wEP




us

aprendizaje de coneeptos que le servirin en 1a vida familiar, escolar v comunitaria”,

(Ver cuadro A)

CUADRO A, CONTENIDO PSICOPEDAGOGICO APLICADO EN TODOS LOS
NIVELES ATENDIDOS POR [.A FUNDACION

NIVEL EDAD AREAS PROGRAMAS
ESPECIFICOS
Intervencion Temprana 04’186 24 meses, -~ - * Cognitiva, * Coutrol de bﬁﬁnlcrcs
S . * Psicomotriz y lenguaje Lem,uaje Nceplhoy. ‘
S e e socdal ’ .
Maternal 18 624 meses a 3 aflos * Coghitiva, b Pdumclon mnsicll 0
R .. i * Socio adaptiva _ ,* l‘»tcomomcldad

"7 % Lenguaje, perceptual, |
. * Relacidn con la P
s naluraleza.
» * Expresion artistica  _* Fdug
* Lenguaje araly

Preescolar |

Precscotar 11
Preescolar I

escrito
Primaria especial :
1er, Grado - * Espafiol .
* Matemiticas E
2. Grado “* Cienclas Naturales :
J. Grado * Geografia e Historla i
4% Grado w7 * Actividades artisticas :
iy tecnologicas -
5 Grado - * Educacién parala - .
saiud :
6 Grado “* Vida lndependlcnle -

. * Recreacion y deporte
: * Terapla ocupacional
. * Vida independiente
Capacltacién Iahoral [1 25 afios en udelante * Ocupacion laboral
i * Vhla Independlente

Capacliacién laboral |

_ comprenden la movilidad, destreza manual ¥ luxgua;e. Otra drea ¢s la del Lenguaje, donde' R

Fuente: Fundacién John Langdon Down, A.C. Proyecto educalwo para <l csco]ar con Sindromc ‘
de Down. p. 53 ca

~Qué dreas se. manejan en el contenido de aprendizaje de los alumnos dela -

Fundacion?

-Las a reas que mangjamos en la l" undacxon son Psicomolor a, donde s¢ trabajan aspeclos' .

elemenlalcs como intensificar e potencial de las funcxonus sensonak.s y dc motnc:dnd éslas~

iniciamos con una terapia quc tiene como fin primordial facilitar la comucuuac;on de los mnos y
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9%

darles Ta oportunidad de expresar mejor sus ideas y sentimientos. El drea Cognitiva es
fundamental para trabajar memoria, pensamiento y aprendizaje, con actividades realizadas a
' través de percepeiones, motivacion y habitos. El area Socio-afectiva es importante, ya que toda
festividad se debe tomar como una pauta de convivencia entre padres, hermanos y alumno, pues
gste tipo de reuniones contribuye a forjar habitos y vivencias, que a su vez normarin su

comportamiento social,

La miisica conduce al alumno ‘a la autoexpresion, la Moupmlmdllxl yo ¢ozo proplo. :
ademis de scr un faclor imporiante para ¢ desarrolio integral, ' -
Folo: Fundacion John Langdon Down. (nnmln En Contacto, Fehrero, 1996)

“Por otro lado, tenemos tres. programas espccnﬁcos que. ayudan en gran mududn al
desamollo de los nifios como son Mustcoterapla que funciona para: complememar la cducaci(m‘

del nifio dentro de la msutuclon, 5¢ trabaja con: titmo, sonido, forma y dmamxca. L.os mﬂos'

" aprenden a ejecutar piezas musmales con umlrumcntos Los objetivos son. dcsanollar habnlxdades
perceptivo-motrices, una esnmu!ncxon senso~perccpnva fomenml la capacldad dc e\preswn.- '

incrementar la capacidad de Lomumcauon ¥ apoyar rilmm y mglodncamente fa. terapla de

fenguaie.
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darles 1a oportunidad de expresar mejor sus ideas v senlimientos. El drea Cognitiva ¢s
fundamental para trabajar memoria, pensamiento v aprendizaje, con actividades realizadas a
través de percepeiones. motivacion y habitos. El rea Socio-afectiva ¢s importante, ya que toda
festividad s¢ debe tomar como una pauta de convivencia entre padres, hermanos y alumno, pues
este tipo de reuniones contribuve a forjar habitos ¥ vivencias, que a su vez normardn su

comportamiento social,

La musica conduce al dumno ala auloexwﬁlon. ta dutoespoﬂlaneldul y el gozo proplo.
ademds de ser un factor kmportante para el desarrollo Inlegral,
Foto: Fundacion John Langdon Down, (Revista En Contacto. Febrero, 1995)

“Por otro lado, tenemos lres. programas cspeclﬂcos queayudan. ¢n g:ran mudxda al
desarrollo de los nifias coma son Musicoterapia que funciona para c‘omplementnr 1a educacion

del nifio dentro de la instiluci_én; s¢ trabaja con: ritmo, sonido, fomia ¥y dinéiﬁicq. L.os hh‘iqs

aprenden a ejecutar piezas musicales con instrumentos, Los objetivos son desarrt)llar. habilidades -

perceptivo-motrices, una estimulacion senso-perccplm, fomentar la cnpaculad de L\pmsmn, ‘

incrementar la capacidad de comunicacion y apoyar ritmica y meloduam;nte 1a terapia de

lenguaje.

e



“Ludoterapia ¢s atra pragrama que sinve al nifio para el dessurallo de su personalidad, a
traves del jucgo of nifio aflora sus sentintientos, emociones v conflicins. Para esto contamos con
una ludoteca, es decir, un lugar acondicionado que contiene objetos v articulos de la vida diaria
adecuados al tamado del nifio.

“Por dltimo, tenemos Expresion artistica ka cual contribuve a formar una infegracion
adecuada de la persomalidad del nifio, sin esta actividad estarian incompletas las lareas artisticas,
que son un medio de expresion v comunicacton en o mifio con Sindrome de Down. Aqui
transtpifen sus sentimientos v su capacidad de socializacion, entre fas actividades artisticas se

incluven: of teatro, la mimica. donde por medio de gestos expresa sus estados de dnimo”,

Una vez que It maestra Valdespino ermind de esplicarnos Jas dreas, realizamos un
recorrido por las instalaciones de fa institucion, donde también fuimos acompaitados por dos

alumnas muy amijgables que fungieron como edecanes.

BTSRRI ;
Los nifies con Sindrome de Down tamblén soh productlvos; séto necesitan uh_a oportunidar

para demostrarlo, .
Folo: Lats Angtel Burdos

e
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Llegamos al segundo piso, un poco fatigados por subir tantos escalones, ali
encontramos el faller de cocina y segin palabras de la maestra Valdespino “licne como objetivo
que ¢l alumno aprenda a elaborar alimentos sencilles poniendo en prictica sus habilidades hasta

liegar a fa elaboracion de memis de mayor complgjidad”.

Siguiendo con el recomido aribamos al taller de cerdmica. “El taller de cerdmica -
comenta Lety- tiene como objetivo la elaboracion de articulos ftiles para el hogar, que van

desde platos hasta figurillas decorativas™.
Finalizamos este recorrido visitando ¢l taller de barro, donde la macsira menciond que
sigue una téenica muy similar al de cerdmica, con la diferencia de que el primero es mds ristico

y en €l se elaboran ollas, cazuelas, entre otros utensilios.

Al término del recorrido, la maestra Valdespino aclard: “En los talleres el muchacho ya

tendra un trabajo qué desempefiar y que serd remunerado adecuadamente. Su entrenamiento

durante tantos afios se vera culminado y él se sentira Util a'si mismo y‘ a la: soéicdnd I’odr:i"‘

organizar reuniongs, eventos y fiestas con amigos, lo cual I dari la npor(umdad de Ue\"\r una

vida mds plena y llena de satisfacciones”.

La Fundacion labora bajo el principio de bohdandad social, pues la mtenclon ¢s atender '
a niffos de escasos recursos economlcos, Por tal motwo, y 1rahndose de una educacnén wstosa e
que requu.rc de gran variedad v canudad de- matcnal sducauvo, asi como de pemonal o
especmhzado s6 manliene a través de cuotas de recuperauon de los alumnos y de apoﬁacmnes i
penodmas de particufares o empresas, nsi como de una’ campaﬁa fmancxcra orgnmzada por la‘f
i dnrecclén gcneral ‘ '

Las personas con Smdrome de Down necesnan desde su nacumento una »ducacxon REsh

mwgml que les permita dcsnrrollar al mzmmo sus habxhdadcs fisicas, mlelecmales y soualc

TR
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La natadion forma parie def ejercicio y disciplina del nifio con Sindrome e Down,
Fofo: Ana Carmen Conlreras
La obtencion de fondos es supervisads v orientada por un paronato integrado por
destacados miembros de la comunidad, que han sumado sus esfuerzos para la aplicacion de

recursos econdmicos que se obticnen en benelicio de los nifios cout Sindrome de Down,

Fundacion John Langdon Down, A.C., s encuenira ubicada en Selva 4, Insurgentes

Cuicuilco. México D.F, con los teléfonos 666-85-80 y Fax (525) 606-38-09.
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4.7 Centro de Educacion Down

El Centro de Educacion Down fue creado ¢l 18 de diciembre de 1980 cuando un
grupo de padres de familia (siete matrimondos) deciden unirse y formar una Asociacion Civil
para tener uma escuela propia, ya que en aquella época no se contaba con muchas instituciones

de educacion especial y, sobre todo, para las personas con Sindrome de Down,

g

= JUNIRE o

£i Centro do Educacion Down liens su base en ¢ npm;dhaio vivencial, -
Folo: Ana Carmen Contreras

En un principio, las personas con este Sindrome s¢ integraron en un jardin de nifios
regular, pero cuando fueron creciendo surgio la necesulad de formar una ¢scucla propm yia

labor se inicio con instalaciones rentadas.” En 1985 CEDAC ya cuenta con sus propms

instalaciones, en donde proporcionan los servicios necesarios para la educacion de sus alumnos. "
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Todo centro educativo -de cualquier indole- necesita forjarse objetivos para lograr sus

metas y CEDAC no es la excepeion.

- Respecto a cudles son los objetivos del Centro de Educacion Down, €) psicdlogo José

Luis Carrasco respondio:

~-Proporcionar fodas fas herramientas necesarias para que el nifio tenga una educacion
integral y sepa ser autosuficiente, que los alumnos participen en programas psicbpcdagégﬁcos
que respondan a necesidades particulares ¥ con esto desarrollen sus funciones senisoriales y
perceptivo-tnotoras, lo que les permitird desempeiiarse adecuadamente en las actividades
cognoscitivas, psicomotrices y afectivo-sociales. También pretendemos que  los - alumnos
adquicran y desarrollen habilidades cognitivo conductuales, que les permitan asimilar el proceso
de lecto-escrilura y la desireza de conceptos para ol mangjo de actividades cotidianas, de ¢sta

manera posrin aplicar los conocimientos adguiridos en actividades de tipo laboral que les serdn

remuneradas y, por ultimo, que-obtengan un lenguaje oral en forma estructurada, segiin sus

posibilidades.

El psicologo. Carmasco explicé que los padres de familia reciben una orentacion
psicopedagogica que les penmite obtener los mayores beneficios en la educacion de sus hijos

“esto s logra a través de la participacion de los padres en actividades organizadas por. ¢l Centro

y coniribuye 3 maniener una comunicacion conlinua y una annonia en la cducacion. de sus

hijos” -enfatiz0.

-;Cmo estd organizado administrativamente el Centro? Con la sericdad que lo

caracteriza, Carrasco ~contesto;

-Bunno, prituero encontramos al Consejo I)m;cllvo que lleva a cabo la responsabxhdad
de la Fundacion CEDAC del Centro de E ducaoaon Down, postcnormc.ute, tenemos la

'Dm.acmn General que se encarga de dmgtr, supemsar y crear las acnwdudcs lamo Mmcas

como admuuslrauvas tucgo uncontramos a la Dxrecuon Técnica ‘que . super\nsa 1ns meas’ '

psncopcda;,og:cas. -Después de una pausa sﬂenclosa continud-:

TS
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También tenemos la Direccion de Psicologia cuyo servicio es fortalecer la formacion
integral def alumno, después estd la Gerencia Administrativa que se encarga de organizar los
recursos materiales, financieros v personales. Sin embargo, no se debe defar de mencionar la
importancia que tiene el trabajo del personal docente, ¢n esta labor titAnica, que tiene A su cargo
un grupo especifico al cual asesoran, supervisan y evalian en el aprendizaje continuamente; por
su parte, los especialistas forman un equipo de apoyo que trabaja de acuerdo a cada una de las

areas especiales como lenguaje, psicomotricidad, autosuficiencia y socio-afectiva®

CEDAC cuenta con un equipo interdisciplinario que trabaja en forma conjunta; 11
macstros y auxiliares de grupo, 6 de tallercs, 2 maestros dé lenguaje, 1 terapista  fisico, 1

psicologo, 1 maestro de musica, 1 maestro de natacion y 1 especialista en psicomonicidzid.

Sus instalaciones cubren un temreno de 3790 m2'y una superficie construida d 3000 m2

distribuidos de Ia siguiente manera:

- 16 aulas con baflo

- Un salén de usos multiples

- Una cmara de obscrvacion (Gesell)
- 2 cubiculos para terapia individual

- Alberca cublerta con vestidores
-Un giinnnsio

~ Un comedor

- Area administrativa

g

g
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La lucha que padres de CEDAC han compartido ha hecho posile que sus hijos cuenten con
un Centro educative digno. ’
Folo; Ana Carmen Contreras

- Biblioteca

- Auditorio para 200 personas
< Salon para profesores

- Patios de juego

« Casa del intendente

- Estacionamiento

~Talleres de cocina, panaderia, manualidades y mecanografia,

En ¢sos momentos interrumpinios la entrevista, ya que fuimos invitados ‘al Auditorio
donde presenciainos la presentacion tanto de personal docente como ndm'iniétrativo:con motivo
del inicio del afio escolar 1995-1996, fue un rato niuy alegre v ameno jmrng coh\viyimosv’coﬁ.:
nifios v jovencs [Jown, los cuales s¢ mostraron amigables. Una véz concluida dichia ‘presentacion

pasamos, nucvamente, a la oficina del psicolozo para continuar con la entrevista:



105

~:Qué servicios ofrece el Centro de Educacion Down?

-Es lodo ¢l programa psicopedagégico donde se imparte Estimulacion Temprana que se
trabaja fundamentalmente para enriquecer ¢l desarrollo fisico y psiquico del nifio a través de una
gama de experiencias sensorio-motrices, que le pennitan un desarrolio integral ¢n todos sus
aspectos, Aqui se alienden nifios desde los 15 dias de nacidos hasta los 3 aiios, ademds se
trabajan con ¢asos particulares de alumnos que asi lo requieran.

“En Estimulacion Midtiple s¢ deslaca la atencion al desarrollo de los sistemas
sensoriales, s¢ dan pautas para el autocuidado y sc inicia con Ia prictica de actividades
académicas, identificacion de esquema corporal, discriminacion de formas y colores. Se
atienden nifios de los 3 a los 5 afios. Cabe sefialar que ¢l criterio que se toma para.pasar de
estimulacion temprana a estimulacion malliple es que-el nifio tenga una tonicidad minima, es
decir, una fuerza muscular y una coordinacion motiz, de tal forma que ya pueda senlarse y
caminar solo. |

“En la Seccion Preescolar se trabajan aspectos de pre-cscritura y lectura, asiv‘co‘mo
trazos y conductas motoras finas. Aqui se admiten nifios de los 6 a los 9 afios.

“Otro de los pasos fundamentales para que ¢l nifio adquiera mayor dcsclw'olvinﬁenlo en

sus aclividades ¢s la Seccion Escolar donde s¢ enlatizan -aspectos cognoscmvos y ln lecto-f

escritura, Se atienden alumnos de los 12 a los 18 afios.

“Finalmente, esti la bewwn de Prevocacional donde se uapwna a los Jovenes a partu de

los 18 aiios, en los dlferentes {alleres comio. son panndena mecanograf ia, cocma y :

manualidades”

Al tmnmo de esta respuesta surgm la duda de que si la cdad era meortanto para pasnr e

dc una seceion a otra. En csle senhdo, el ps:coloao Cnrrasco, recalco:

“No hay que olvidar que para asar de una seccion a’otra se duben tmer avances“
y g q ‘

slgnmcatlvos. por ejemplo, los nifios de cstunulacnon lemprana puedcn p:umr a grupo hasta quc' '

ya sepan cnmmar, es por ello, que no se tlene una cdad dgtem\mada para. pasar dc una szccxon a

otra, smo quc. vavariando”,

g
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Estos nifios dedican, en su ctapa bdsica, gran parte de su tiempo al juego mis que a

cuilquier ofra cosa,
Foto: Ana Carmen Contreras

L1 programa psicopedagégico que se maneja en CEDAC sc encuentra constituido por
cinco dreas fundamentales, cada una de las cuales incluven contenidos de aprendizaje que
ofrecen una gran variedad de oportunidades para el buen desarrollo fisico, cognoscitivo ¥ social

de los alumnos. Para ampliar dicho aspecto, el psicologo Carrasco refiere:

“Las areas del programa no estin aisladas, sino relacionadas ¢ integradas: entre i,
Partiendo de esto los maestros del Centro estin conscientes de que ¢ cualquier‘actividnd hay un
potencial de aprendizaje que se puede contemplar en cualquier drea. Iis imp'orlamc sefialar qize
las actividades programadas se presentan de acuerdo a los intereses y necesidades det grupo. ‘

“En el drea Psicomotriz’ -explica- se pretende lograr una evolucion biopsicosocial;
; P : i iop: s

uniforme y congruente con su grado de madurez, facilitando ¢l desarrollo de sus capacidades

psicomotrices. Comprende conductas motoras grugsas contempladas bisicaniente en sus clases
de natacion, psicomotricidad v algunos aspectos deportivos; asi como conductas motoras finas

donde se trabaja a base de trazay, recortar, estrujar, pegar, etc.

e
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“El drea de Lengugje -prosiguio- consiste en lograr que el alumno desarrolle las
capacidades sensoriomotrices v cognitivas encaminadas a lograr una comunicacion que le
penuita interactuar en su entorno social. La terapia de lenguaje se lleva a cabo en forma
individual abarcando aspectos como: articulacion, gramatica y estructuracion. Cabe sefialar que
cada terapista de lenguaje trabaja en coordinacion con ¢l maestro de grupo -afinno.

“Por otra parte, -enfaliza- ¢l drea de Autosuficiencia tiene como objetivo primordial
lograr que los alumnos sean autosuficientes en lo que se refiere a aseo ¢ higiene personal,
habitos alimnenticios (manejo de 1a cuchara, tenedor, del vaso, correcto uso de Ia servilleta y la
adquisicion de una buena disciplina a la hora de comer), aspectos de orden y limpieza,
prevencion de accidentes y practicas de calle.

“En ¢l drea Socio-afectiva s¢ fomenta una adecuada integracion social de los alwnnos a
través de juegos y convivencias no sdlo del Centro, sine también ¢l aspecto familiar y

comunitario ~concluyo el psicélogo José Luis Carrasco.

Conscientes de los cambios ¢n los alumnos, €l _Ccnlro de Educacion Down afio con afio
renueva y supera su organizacion y métodos, buscando los modclos de ensefianza aprendizaje

que resulten mas apropiados en el proceso educativo.

A partir del curso 89-90 el Ceniro” puso en marcha un programa bnsado en el

aprendizaje’ vivencial, consistente en denvar estrategias p51copedag0g,1cas ccnlradas en’ las

 acciones de los alumnos, lo cual les penmite rcalmr una serie d¢- acnwdades en dondc 8¢ rcspeia '

su iniciativa y capacidad, para gumrlos através delo que desean conocer.

Una vez lermlmda la exphcambn por parte del psxcologo, pasamos a ustmr cada uno de
los talleres que son de gran unportnncm para que las personas con Smdrome de Down 8¢ ha,an
mdepend:enles y autosuﬁcnenms en algunas labores que tragtdn consugo un esumulo econbmlw

i
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Llegamos al takler de mecanograi donde los atunmos adqguizren Tos conocimientos

necesarios en ¢l uso de ka miquina de escribir, para elaborar diversos tipos de escritos.

El laller de mecanografia representa una opcion para ef desarrollo
Inletectual ded chico Down,
Foto: Ana Carmen Contresas

Posterionmente, recorrimos un largo pasillo, un tanto sermejante al de los ex-conventos,
para arribar al taller de manualidades en ¢l cual los alumnos ejercitan una seric de habilidades

manuales, sicndo éste un espacio para desplegar su creatividad.
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Inmediatamente después fuimos al taller de pancadericn donde <l penctrante v exquisito
olor a pan nos envolvid, atravéndonos como un iman hacia ¢l en este lugar de trabajo los

alumnos elaboran distintos tipos de pan temiendo asi una futura fuente de ingresos.

A escasos metros, encontramos el taller de cocinag en el gue los alumnos desarrollan sus
habilidades para preparar alimentos sencillos o auxiliar en la realizacidn de un mend completo,

favoreciendo asi la autoestima del alumno.

Un niito con Sindrome de Down tamblén puede Hegar a ser un gran Chef..
Folo: Ana Carmen Contreras : :

Computacion es wa clase de apoyo considerada como optativa que se imparte a los -
alumnos mis pequeios hasta los mas avanzados. Mediante el mangjo de: programas . en

computadora se apoyan las dreas cognitiva, lenguaje y psicomohiz.
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CEDAC se ha encontrado con diversos problemas entre fos que destacan los recursos
financieros porque, como sabemos, ademds de contar con recursos humanos también san
necesarios los recursos ecandmicos, los cuales se obticrien a través de donativos mensuales, gue
dao fos padres de familia, y donativos voluntarios, por lo cual Fundacion CEDAC, A.C., maneja
sws recursos a través de un fdeicomiso denominade Fideifeliz, cstablecido en Multibanco
Mercantil Probursa, S.A. de C.V. Se gorantiza su total teansparencia ¢ imposibilidad de

cualquier desviacion de fondos.

A través de camwpaiias financieras el Centro obtlene, de un ntimero selecto
de duntantes, los secursos econdimicos suliclentes
Foto: Centro do Educacion Hown

s
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Desde 1981 cuenta con la autorizacion de Iy Secretaria de Hacienda y Crédito Publico,

para que los donativos sean deducibles de impuestos,

Para continuar con la labor ¢n pro de las personas con Sindrome de Down, s¢ requiere
de mucho apoyo. Necesitan mobiliado, malerial ¥ becas que solamente con la ayuda de los

donantes se pueden cubrir.

Asi, un equipo d¢ entusiastas voluntarios acude persomalmente a entrevistar a
simpalizantes y anugos ¢ invitarlos a participar en cacla proyecto. El proyecto mas ambicioso de
Fundacidn es construtir una villa albergue en donde  puedan vivir los jovenes del Centro sf algin

dia faltasen sus padres.

El Centro de Educacion Down se encuentra ubicado en Cerrada Izcalli San Mateo No.
22 Santiago Occipaco. Naucalpan, Estado de México, con los teléfonos 343-10-48 y Fax
343-39-12,

gy
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VIDA EN PLENITUD

COMUNIDAD DOWN, A.C.
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LA Cormmidad Dowry, 4.0 “ g enplenitid

Comunidad Down, A.C. fue creada en 1976 gracias al entusiasmo v ¢l esfuerzo de un
grupo de padres de familia. En un local rentado se formd el primer grupa con alumnos de nivel
preescolar. iniciando la escuela con cinco alumnos. Dos meses después ingresaton ocho nifios
de nivel escolar v al final del primer afio, se abiid un grupo para adolescentes contando asi con

un total de diecisiete alumnos.

Gomunidad Down represenia para muchos nifios Down 13 pueria de entradad paiq una -
 educacion adecsada, ' ’ ‘
Foto: Luls Angel Burgon

En 1979 Comunidad Down estaba integrada por 40 alumnos, con relacién al grupo.
piloto de adolescentes, se aumentd su horario a acho horas y se organizaron los primeros talleres
de tapiceria, cocina y maquila, Ya para 1983 se inauguraron las nucvas-inslal:i_ciones festejando

¢l haber alcanzado una meta importante que representaba el esfuerzo, trabajo y ¢ntusiasmo, de
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padres ¥ maestros que apovados por miltiples miembros de nuestra sociedad, conscientes de su
desco de ayuda y compromiso con esta causa, hacian realidad un provecto de oportunidades

educativas para nifios y adolescentes con Sindrome de Down.

-Interrogadn sobre cudles son los objetivos de Comunidad Down, Guadalupe Rueda,

directora de la institucian explicd:

-Nuestro objetivo principal es lograr ¢l desarrollo de las potencialidades fisicas,
intelectuales y sociales de nuestros chicos, ya que tanto en América Latina como en México no
s¢ les conoce ni comprende mucho, entonces la finalidad ¢s ayudarlos a que alcancen el

desarrollo mds pleno.

“Sin embargo, también tenemos que brindardes a estos chicos una estimulacion
temprana; desarrollar las habilidades propias de niveles prcescolufcs y escolares como el
aprendizaje de lecto-gscritura y conceptos que los ayuden a comprender mejor €l mundo quo los
rodea, - incrementar. su. coordinacion motora 'y destreza manual, desarrolfar su lengudje y
comunicacion, fomentar su creatividad, lograr su autosuficiencia e indcpcndénéia pmonal'-
también pretendemos que adquieran habilidades para realizar lrabajos compelcntcs de los cualca
se abtendrd una remuneracion y, finalmente bnndarks las oportumdadee quc fomcmen en ellos

un espiritu de retos y seguridad ¢n si mlsmos, mcdwnle acuv\dades sodnles rucreanvas ctc

En ese instante asistimos a una uonv:vcncla dcnommada E.scucla de Padres, tmpamda :
por la psicéloga Claudia Diaz, -aqui los padres cxpresamn los problemas rms comunes quc‘

tienen con su huo con Smdrome de Down, por lo cual s les proporcxonn onentacnon pm‘a

resolver determinadas slfll'lClOnt.S, después de una pausa’ para romper ol Iuelo sc. dm ple a un g '
juego Hamado Ensalada de fru!as, donde tuvzmos la oportumdad de convmr con los papés de

estos chicos, que nos penmtlo oblener mfonnacton unportan : pa 7 nuestra mvestlgaclén. Sm,
“¢mbargo, aqui no tcmuna la conwvmc:a fanuhar, ya que la insmuotbn renhm eventos para"

fomentar fa pamctpacldn de los pupns. Despucs del rcfngeno remmamosl Junto con la macstra

Rueda, a su oficina, para commuar conla emra.mm
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~cCon qué especialistas cuenta Comunidad Down?

-Contamos con un equipo multidisciplinario con ¢l fin de cubrir todas las necesidades de
los alumnos; asi laboran 7 titulares de grupo, que pueden ser psicologos, pedagogos o bien
profesores de educacion especial, todos cllos con sus respectivos auxiliares, también contamos
con la colaboracion de 5 psicologos, 5 terapistas de lenguaje, 2 médicos, 1 maestro de natacién,

| macstro de misica v 3 profesores de taller -concluya la maestra Rueda.

Al igual que las instituciones anteriores Comunidad Down mangja las dreas de
Psicomotricidad, Lenguaje, Socializacion y Autosyficiencia, con ¢l fin de que los nifos con

Sindrome de Down adquieran un desarrollo integral.
Es tmportante que los alumnos cuenten con lo necesario para sit desarrollo, por lo cual la
institucion, que cuenla con 135 alumnos, ofrcce los diversos niveles, Para ampliar esta

informacion oigamos a la maestra Guadalupe Rueda,

-En Estimulacion Temprana se trabaja en ¢l desarrollo fisico ¥ p51qu1co del nifio & través

de la repeticion de estimulos y sensaciones agradables que tienen mayor sxgmﬁcadn en d rcc;cn

nacido. En este nivel se trabaja, por lo gencral, con nifios cuya edad comprende dcsdu los l5

dias de nacido hasta los 2 afios.

“Contamos con siete niveles escolarizados divididos de la siguiente manera: En el Nivel I -
-explica- se refuerza el lenguaje, dainicio el aprendizaje de los hibitos alimenticios como son: ¢l
manejo de cuchara, tenedor Y vaso, hibitos de higiene como el'!:mdo'y secado de matios .o

cara; control de esfinteres (lo que mgmf ica suspension. de paiiales) Por lo gcnml la edad>

promcdlo de los nifios que se encuentra en este mwl oscnla delos3a Ios 5 afios. ‘

R
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Es Importante que ¢l nifno Down adquicra tos hibltos alimenticlos para un ‘ncjor

comporiamiento social.
Foto: Luis Angel Burgos

*Una vez que los nifios va controlan las conductas bisicas, en ¢l Nivé/ I se comienzaa .

trabajar con ¢l aprendizaje del esqueina corporal tomando como referencia su cuerpo.
Aprenden a reconocer los colores v los nifios cuentan con una edad de los 5 a los 7 afios;

“En ¢l Nivel [I] -continué- se va adquiricndo el sentido de responsabilidad, ya que se

trabaja s en socializacion, es decir, ¢l nifio empicza a seleccionar a sus anugos, Se-

refucrza el 4rea psicomnolriz, donde se trabaja con identificacion de partes iguales del
cuerpo (dos manos, dos pies, dos ojos, dos orejas, cte.). A partir de este- nivel las
actividades se van desarrollando con mayor complejidad), 1a edad de los nifios es de los 7

alos 9 afios,

e
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Para un mayor desarrollo det niiio Doww, so requiere de un adecitalo ambicnte esco!ar.
Foto: Luls Angel Burgos

“Lin el Nivel 71" trabajamos con los conceplos de cnfrenld, al lado, atrds y en medio, asi
como conceptos de tiempo a través del mundo que los rodea. La expresion oral se
refuerza en forma de descripcion de acciones. En general ¢l aprendizaje se encamina al
mancjo adecutado de simbolos numéricos y ejercicios caligrificos. La edad de los nifios .

que s¢ encuentran en este nivel oscila de los 9°a los 11 aitos,

En los alrededores de la oficina encontramos trabajos, y muy bien hechos®por cierto,

realizados por los nifios con Sindrome de Dawn, que iban desde un dibujo hasta una inaqueta.

“Eu ¢l Nivel I” el desplazamiento de los nifios es independicnte, Ante situaciones de
competencia enlienden la razon -de ganar 0 perder, como por. gemplo en Juwos :

deportivos. La edad de los nifios es dc los 11 a fos I3 afios, afirmé la magsira,
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“En los Niveles 1Ty TlI se refuerzan lis actividades aprendidas en los niveles anteriores
agregindose responsabilidades mavores como cuidar el orden v limpicza de su saldn de
clases. En estos niveles los nifios pasan a 1 etapa de la adolescencia que comprende de

los 13 alos 16 afios.

Ei deporte es un magnifico Insirumento de progrese ¢ Integracion para el chico con
Sindrome de Down.
Foto; Luls Angel Burgos

“Por wlimo, en el Grupo de Pre-Taller los alumnos va presentan habilidades manuales,
asi como una plena autosuficiencia, de tal manera que se les instruye para que puedan ingresar

al erupo de taller e iniciar su vida laboral, tenicndo como recompensa un estimulo ¢condmico™. .

Sin embargo, para que la informacion quedara mids clara, s magsira Rueda nos extendié
; una invitacion para visitar cada uno de los talleres, comenzando ¢l recorrido por ol taller de

cocina “aqui los alumnos desarrollan habilidaces para preparar alimentos sencillos; asi como, - -
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auxiliar en la elaboracion de menus complicados, 1o que motiva. en mucho. al alumno™ -recaled

la taestra,

Posteriormente, llegamos al taller de¢ pancdderia, que en esos monentos s¢ encontraba

solitario. donde fa maestra comento que ef alumno aprende el oficio para ser autosuficicie,

Los chicos con Sfiairome de Down son capacliados para manejar herrasnientas. do

carpinierlat.
Foto: Luls Anget Burgos

Camindbamos por el pasillo cuando los serruchasos y ¢l intenso olor a bamiz, nos
llevaron a visitar ef taller de carpinreria, donde los mucliachos se encontraban trabajando en I

elaboracion de diversos objetos coma llaveros, cuadros, rompecabezas, enlre otros.

A unos cuantos pasos, encontramos el taller de encraclernacion, dondg los alumnos
aprenden la reparacion de los libros en mal estado vy ¢l de mamealidades donde gjercitan su

desireza con las manos y desarrollan su creatividad e ingenio.
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Otro oficio que ¢ nifio Down puede desempedtar hibilmenle es el de encuadernacion.
Fota; Luis Angd Burgos

La filosofia d¢ Comunidad Down sostiene que los seres humanos Que por. diversas
razones tienen alguna minusvalia, como ¢s ¢l caso de aquelios con Sindrome de Down tienen
los mismo derechos a la autosuficiencia, convirtiéndose en personas tiles para si mismos ¥ para
la sociedad. Tilo se logra a través de programas sistemdticos aplicados en vada una de las etapas
del desarrollo desde recién nacidos, con su programa de estimulacion temprana, pasando por
preescolar y escolar hasta llegar a iniciacidn de taller. En los mencionados: programas ¢l apoyo
de los padres es de suma importancia, fanto ¢n su participacion activa directa como indirecta

(mangjo del chico en casa).

Comunidad Down requeria de un lugae propio de instalaciones adecuadas y de un fondo
patrimonial que garantizara su permanencia en el tiempo. Actualmente cuenta ya con una zona

destinady a:



.

- La Direccion

~ Cubiculos de atencion personal
- Sala de juntas

- 10 salones de clase

- Un jardin

- Un area para vida social

- Un gimnasio

Poco a poco, Comunidad Down ha hecho su suefio una reaiidad que es conlar con
Instalaciones adecuadas para sus chicos,
Folo: Luls Angel Burgos

- Alberca con vestidores

- Oficina de servicios médicos

- Oficina administrativa

- Talleres de computacion, coéinn, panaderda, carpinteria, encuademacion y
manualidades. - ‘

- Un campo de atletismo y cancha de Iuthol

- Estacionamiento intemo y externo
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La nataclon conteibuye, en mucho, al desarrolio psicomotor del nifio Down.
Foto: Luis Angel Burgos

Comunidad Down se sostienc por donativos y cuotas mensuales por cada alumno, en
caso de que los padres de los jovencs no puedan pagar la cuota completa, existen la cuotas
diferenciadas donde la nstitucion aporta ¢l fotal de la mensualidad, Para Yo cual el patronato

busca donativos y realiza eventos especiales para cubrir los gastos de la institucion.

A través de una campaiia. financiera, asesorada por un. despacho . profesional, * se
adquieren los recursos econdmicos  y contar asi con un fondo patrimonial que. brinde una

seguridad a Ia institucion,

Sin ¢embargo, la labor de Comunidad Down no termina aqui, pues, tiene gontemplado un
proyecto a futuro, ¢l cual consiste en la realizacion de instalaciones (Casa Hogar) para
habitacidn de adolescentes y adultos cuyos padres hayan fallecido, pudiendo dar solucion a un

grave problema que angustia a fa mayoria de los padres desde el momento-en que ¢l nifio. nace.
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O bien, departamento o ¢asa en donde los muchachos puedan desenvolverse como responsables
de sus necesidades como personas y como micmbros de una comunidad habitacional,

supervisados en su organizacion por personas adultas,

Asi, funciona Comunidad Down, A.C.; unidos todos para dar reciprocidad lo mejor de

sf mismos y con ¢l Unico afin de darles la oporiunidad de una vida digna.

Cotnunidad Down, A.C. s¢ encuenira ubicada en Calzada. de las Aguilas 1681, Lomas
de Guadalupe, México, D.F. con los teléfonos 365-24-62 y Fax 365-25-87. Su desarrollo es
una oportunidad que t& puedes apoyar, respatda a una persona Down, ofréeele una beca y inete

a su esfuerzo.

-~y
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PORQUE ELLOS TAMBIEN TIENENDERECHO

DETRIUNFARENLAVIDA

TRy
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4.5 dsociacion ddelante Nigo Down, 4.0 “  Porgue elfos también tienen
derecho de tifimtar enla vida

“Hola, sabemos que no nos conocen pero quercmos decirles

! que un dia de nmestra vida, también pasainos por ¢l momento

i que ustedes estin pasando, va que nosotros también tenemos :

i un hijo con Sindrome de Down y, por lo tanto, deben estay ;

seguros de que en verdad los comprendemos. A la llegada de '

nuestros nifios, todo era un caos, con ¢ tiempo y a través de
convivir con ellos, ahora gritamos sinceraniente:

iBienvenido Nifio Down!”

Asociacidn Adelante Nifto Down, A.C. b

Pocas personas estdn bien infornadas, acerca de las personas con Sindrome de Down

no conocen sus potencialidades ni comprenden que son personas que sienten y aman como los\
demis; la siguiente informacion ayudard en gran medida a que realmente scan aceptados por sus =

padres, familiares y en general por la socxeda(l

Como sugerencia del psicologo José Luis Cax‘ra'sco Nuilez \fisitamOS la Agoéiacién SN
Adelante Nifio Down, A.C. S

A diferencia de las dems instituciones fue un poco més dificil su locahumon poquu 3

debiamos acudir a la reumon mensual, orgamuda por esla Asocxacnon, que 5¢ Ileva n wbo en-

las instalaciones del Hospital Espanol ¢l segundo viernes de cada mesa las 194 00 horas. chllas s

; ) mslalacxones son muv amplias y carecen de alumbrado de alf se derivo la dnﬁculu'ad“_‘ para
encomrar ¢l punto.de reunion; después de csa “noncada" Ilcgamos al lug,ar dela ula, dbndc T
 tuvimos un recibimiento agradable: por los prescmes y, en especial por. la seﬁora Conccpclén ;
Mnmncz, mlcmbro d¢ ANDAC. g




 desarrollo de sus hijos. Es a51 como fa Asocnaclon s¢ forma por un gnlpo do padre _
- relacionadas que creen que cl metodo de padres de nifos con Sindrom de Down ayudando a" A

. sefiora Lonccpclon.
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Pasamos a sentarmos porque ese viernes se expuso el tema Denticion en los nifios con
Sindrome de Down. Dicha exposicion fue flustrada con diapositivas penmiticndo que ésta fuera

mas ameni, pues tuvo una duracion aproximada de 2 horas.

Al témmino de ésta pasamos o Ia realizacion de una pequefia entrevista para despejar

dudas.

-Oué es Adelante Nifio Down? Con una sonrisa y con la sencillez propia de

Concepcion Martinez -respondio:

“Adelante Nifio Down es una agrupacion de padres y personas relacionadas con

Sindrome de Down que ayudan a otros padres. Fue fundada en 1987 con la finalidad de .

proporcionar el mayor niimero posible de oportunidades a las personas con Sindrome de Down .

para que puedan participar mds activamente ¢n la comunidad”.

Adelante Nifto Down ha pensado siempre en utilizar los mejores servicios que ya existen

en la sociedad. Dan apoyo ¢ informacién a los padres, no mancjan dinero’ todo el quyo

brindado, para realizar sus. diferentes actividades, es por parte de prot"esidnisiaé que no les

gy

cobran. Es decir, ¢s una Asociacion le no lucrativa a 1a cual puedcn ac.udlr los padres del niﬁo P

Down ¢n busca de apoyo, informacion, orientacion para ¢l cuidado y educauon de los mnos. ‘

-;Coma surge Adelante Nifio Down?

~Los nifios Down'y sus padrcs uenen necesidades especmles dc fom\aclon v onenlaclon,;

los pndres frecucniemcnte s¢ sxenten solos en la busqueda de mmeras para alcnnw el m&\umo 8

: otros padres, es un szstema eheaz para meulsar el desarrollo y reahznclon de’s 'sus _huos -reuero la B
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“Los servicios que ofrece la Asociacian -explica Concepeion- son acudir al llamado de la
familia o de un profesional, para asistir al hospital o al domicilio del recién nacido y dale la
bienvenida, orientar a los padres en la necesidad de la estimulacion temprana, dar apoyo,
compartir experiencias ¥ sentimientos ¢on alros padres, realizar programas de sensibilizacion y
conscientizacion de la comunidad. También proporcionamos informacion bibliografica, asi
como de asistencia médica y ¢ducativa a los nuevos padres, por tltimo publicamos un boletin

bimestral con informacion de programas tanto médicos como educativos actuatizados”.
~¢Cucando pueden los padres recibir estos servicios?

-Ahora nismo, ¢s necesario que el nifio reciba una educacion especial desde el primer
mes de vida, lo cual acelera el desarrollo psicomotor, deben tener en cuenta que mientras mds
temprano estimulen a su hijo, mayor serd el potencial de desarroflo que adquirid.

“Estamos conscientes de que esto no es facil, que‘lm;v que trabajar duro Primero con
uno mismo, después con la familia y la sociedad para lograr esa aceptacion para comprcndcr

que les pertenece un sitio en nuestro corazon, en nuestra casa y en la sociedad.

*Como padres debemos fuchar por la accptacxon, ¥a que ¢sta dard como resultado una

buena interaccion social, recordando y estando conscientes que: jcomo 1 fo trates lo trataran los

demist.

“No deben desesperarse, ya que poco a poco, y cuando menos lo piensen legard la -
calma, la alegria, la satisfaccion, la esperanza y es cuando pocrdn ver objetivamente las .

posibilidades de su hijo™.

Con emotividad y Iagrimas en sus ojos Ia sefiora Concepcion N[arlincfz -expreso:.

“Por ahora, lo mds tmportante es darlc Ia bncnvomdn acse pcqucno ser, porque ante todo .

y sobre todo es un nifio y es su hijo. De nuesira parte deseamos sinceramente que muy pronto‘
pucd.'m gntar con nosotros: ;BIEN} ’I' MI)O NINO DOIVN' "
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Con una cordial despedida, concluvo nuestra visita a ese lugar, que no todos quisiéramos

visitar, el Hospital Espafiol,

Salimos del lugar y las calles estaban desiertas, pues va eran las 22:30 horas, ¢l frio se
intensificaba cada vez mas, pero no lo seutimos pues traiamos por dentro el calor de las familias

que asistieron al punto de reunion. Es asi como concliyd esta agradable visita a ANDAC.

Los nifios con Sindrome de Down ticnen los mismos derechos que cualquier otra
persona a recibir todas las oportunidades que le permitan alcanzar ¢l maximo desarrollo dentro

de sus posibilidades, para participar activamente en su comunidad.

“Todo este esfucrzo tiene validez vital porque los chigos con Sindrome de Down, son
personas con una gran capacidad de afecto, con las mismas 1iece'sidades‘ que los muchachos
novmales ¥, sobr¢ todo con un gran sentido de 1a vida, y aunque -pertenecen a un grupo
paradéjico por tener un cromosoma extra, causa del Sindromé, nos epriquecen y afirman en los
verdaderos valores humanos”, ,
Guadalupc Rueda -
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4.6 Historia de ima sida

EL GRAN MARCO POLO

“El1 25 de agosto de 1978, nacip Marco Polo y ese dia también nacx’an un ctmulo de
experiencias por vivirse estrafiamente desconocidas. Digo extrafiamente, porque afin sin saber fa
trayectoria que seguiria la vida de nuestros hijos, sabemos qué vamios a dar pero no sabemos
hasta dénde podrin llegar ellos, Al cabo de unas horas de haber nacido, me dijeron que Marco
Polo tenia Sindreme de Down. Ese fue ¢l encuentro con ¢l primer sentimi¢nto desconocido y

por demds doloroso.

“Poco a poco la tristeza que me produjo su nacimiento sufrié matices de obscuros a
claros. Luego emcndt que un niflo Down necesita Justamcme de todo aquel]o que zum antes. d(.

su nacimiento estamos sicmpre dispuestas a brindar a cnnlqu.n de nuestros huos. Habia que

redoblar en este caso el interés por la biisqueda de una educacion cspecxal dirigida a €1, que le

permitiera alcanzar autonomia dentro de sus limitaciones, y lograr asi la posibilidad de una vida
feliz ‘ ‘

“Pero quisiera hacer un alto en mi evocacion, para namar lo qui: ‘contribuyd a ese-

proceso matizador de sentimientos, al cual- me referi mucnoxmente Al buscar dentro de !

1050trs mismos, la razdn que debia guiamos por ese s,ammo vino algoa nuestra memona

“Como una pardbola aparecié la fi ra‘ de} célebre Marco Polo; recordamos él Valor yla .
p

Py

belleza de su obra y de su decision acertada de mfremar y andar caminos mmca amcs \mos.”i B

‘[lamamos a nueslro hijo Marco Polo,

h it




Al igual que &l gran Marco Polo de ta historia, & ser un Marco Pold del futura,
Fato: Fundacion Jobur Langdon fown, A.C, (Revista £n Contacto, Abeil, 1991)

“Han pasado 17 aitos de la gran incdgnita sobre cudl seria su destino y sus perspectivas,
Hago ahora un balance retrospectivo, ¢l cual me reporta un cimulo infinito de experiencias que

fortalecieron mi espiritu, ordenando en un estricto sentido de valor. ¢ importancia, todos los

sentimientos que habitualmente recorremos los seres: humanos, Laxnentabiém(;nte, no los -

vivimos con plenitud ni autenticidad y los confundimos o cambiamos las més de las veces por

manifestaciones insustanciales.

“Alara, lo que serd de su vida me preocupa ciestamente; pero a tados los padres de -

niitos Down quisicra decirles que I vida de mi hijo me ha hecho crecer como ser humano.y mi

 preocupacion por su futuro se ha atenuado, porque apayandolo en su desarrollo y viéridolo feliz,

» 1

yo también soy feliz. Gracias, Marco Polo”.

Tu Mummsi Shindaltzin Carlock de C_mﬁ'lfa

IR
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_-(,Como se llam:m tus amigos de Ia cscucln" P :
“<Ellos -s¢ - Hlaman  Juan Carlos, Momua, Alex, Jusxca, Curlos, Jacobo, Daniul -dic;;_
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ADRIANA MARTINEZ CARBAJAL: “LO NORMAL ES UN TRATO NORMAL,
ST TUQUIERES YO PUEDO"

Un 31 de mayo de 1982 nace en la ciudad de México una pequedia bebé que serd el
mativo de lucha de quienes la rodean, ella es Adriana Mantinez Carbajal, la mas pequeda de su

familia,

Desde muy temprany edad, Addana necesitd de cuidados especiales, pues
tiene.,.Sindrome de Down, Adriana vive muy feliz a lado de sus padres Jesnis Marlinez y

Concepeién de Martinez, sus hermanos Concepeidn y Jesis.

Hace aproximadamente cinco afios, Adana fue integrada 2 una escuela regular

donde ha tenido grandes experiencias que ahora comparte con nosotros:

-(Qué afio estds cursando?

-Estoy en quinto afio de primaria -rcspondo £an voz clam y con una sonrisa muy wmaglosa- :

-, Como te reciben en la escuch?

-Cuando llego a la escuela mis amigos y maestros me reclbcn con mucho canﬁo

~Qué te ensefian en la escuela? -

-Mi maestra me ensefia muchas cosas ~dice con voz pausada- trabajar y.con mucha alegna Me

ensefia calculo, ortografia, matematicas, ciencias socmlesy ciencias naturales,

~De esas materias, gcudl te gﬁsta mis?

Matemticas -dice entusiasmada.

_emouonadamsnte.
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Adriana es un elemplo de loquo se puedc lngrar con un dnlco fown
cuando se 16 brindan la atencion y culdados adecuasos.
Folo: Luls Andel Hurgos

Alta, de tez blanca, ojos grandes, ¢ cabello castafio claro, corto y lacno -Adnana sonrie

y con nerviosismo expresado por ¢l sudor en sus manos- continud rcspondlcndn a las pl ugumas

“,Qué haces en tu casa cuando llegas de la escuela?

-Hago la tarea, después como y cuando llega mi papd juego con ¢l a la pelota,




-iCon quién platicas mas?

~Platico mas con mi hermano y hablamos de muchas cosas.

- Asistes a fiestas con tus amigos?
-5i, voy con mis amigos de Ia escuela, a mi me gusta bailar la quebradita ~dijo con gran emocion

reflejado en su rostro.

= Practicas algin deporte?
-5, ¢l béisbol,

=, Qué programa de television te gusta ver?

-Me gusta ver los supercampeones porque jucgan a la pelota

-;Qué te gustaria ser cuando scas mas grande? _ v
~Cantante -fevanta la vista y sonrfe- me gusta Ia mdsica en espaiiol y.como canta Gloria Trevi y

Luis Miguel.

Nada timida, entusiasta y llena de vida nos dice: “Lo normal es un trato normal, si td

quieres yo puedo”,

Adriana es tan sdlo un ejemplo de lo que puede hacer un chico con 'Sindibmq de

Down, recibe la ayuda de seres humanos que reconocen sus difércncias,-dompanen sentiinicntos‘f ~

Y respctan sus dercchos. Adriana tiene muchos sueﬁos ¢ ilusiones que, con.¢l ol apovo de SUS'

padres ) de lodos los que fa rodezm, 1lgun dia podri haccrlos rcahdad

e
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NOTAS BIBLIOGRAFICAS

* Ihidem, Agosto, 1993, pp. 6-7
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CONCLUSIONES

Es indudable que en una sociedad ¢n la que se considera a la inteligencia como uno
de los més apreciados dones de la natraleza, el tener que afrontar la formacion de un ser

limitado en esta esfera, constituye un impacto altamente traumatizante para la parcja,

Uno de los grandes dafios a los cuales s¢ ha enfientado ¢l ser humano es la Hamada
Deficiencia Mental, la cual puede originarse por diversos factores que afectan, durante alguna
etapa de desarrollo al individuo. Esle dafio ireversible s¢ puede adquirir hereditariamente, por

causas ambientales, traumaticas, toxicas e incluso de indole desconocida,

El Sindrome de Down, considerado como un tipo de Deficiencia Mental, ¢s una
alteracion cromosomica que produce ciertas caracteristicas Iisicavsv y dafio. neurologico. La
palabra Sindrome significa que un conjunto de caracteristicas fisicas y funciones s¢ acomparian -
siempre, por lo tanto puede diferenciarse de otras y recibir un nombre especifico. Recibe este
nombre debido a que el médico inglés John Langdon Down. en v‘1866, fue el primero en
descubrirlo desde el punto de vista clinico. Este Sindrome es la causa genética mis frecuente en-
todo el mundo, ademds se descarta por completo que dependa de _coh_ductas 0 gccione_s antes 0

durante ¢l embarazo.

A pesar de que se han realizado algunos estudios sobre el Sindrome de Down, es
evidente continuar con las investigaciones puesto que todavia cs incierto por qué,..c‘(')mo" 0
cudndo aparecen las anomalias cromosomicas, ni debido a qué meczmismd actﬁa ‘el material
genético extra en el fenotipo(conjunto de caracleres herzdnanos) y blolo,ga de los paucntes uon

Sindrome de Down,

~ En rcnlldad hay tres mecanismos por los que se adqulcrc cl Smdrome de Down

(trisomia 21), segin el modo en que el individuo adqumo el cromosoma adzclonnl y éstos son;

' tnsonua 21, trisomia 21 por mosaicismo y msomm 21 por iraslocacion:
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Los nifios con Sindrome de Down. a diferencia de los normales, tienen 47
cromosomas, ¢l cromosoma de mas €s uno pequefio que se localiza en el par 21, por lo que s¢

conoce como trisomia 21.

La trisomia 21 por mosaicismo recibe ¢ste nombre debido a que ¢l individuo posee

una poblacion de células normales y otra de células trisdmicas, es decir, un mosaico celular,

La trisomia 21 por traslocacion ocurre cuando una pieza de un cromosoma se
desgaja y se unc a otro cromosoma distinto con pérdida de una pequefia estructura de forma
esferoidal llamada corpuisculo. El cromosoma de (raslocacion fiene su ovigen por Ia rotura o

fractura de una parte del cromosoma 21,

Las personas con Sindrome de Down presentan caracteristicas que los distinguen,
sus rasgos fisicos irdn cambiando en la medida que vayan creciendo, haciéndose mids o menos

evidentes y dandose de manera natural como en cualquier persona.

Los nifios con Sindrome de Down, como cualquiér nifio normal, son -carifiosos,
afectuosos, con un ¢stado de dnimo muy ripido. Sin embargo, podemos dccxr que, ellos como:
cualquier otra persona, son diferentes en sus caracteristicas psu:ologlcasv H.w qunencs son- muyf

carifiosos y hay otros que no, en gencral hay de todo tipo de personalidades,

Para que cualquicr ser humano, ¢ desenvuelva opnmamcnte cn la socnndad 56
requiere del apoyo del nicleo familiar, el cual csta constituido por un grupo dc pmonas que se
encuemr.m integrados por padres ¢ huos que comp.men entre si un habxwt estdn umdos por‘
lazos de sangre, parcntesco o de aﬁmdad Establccen relaciones afectlvo-emoclonalus que*

mﬂuyen dctcnnmantemenlc enel dcsanollo dela personahdad de'cada uno de sus mumbros
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Por lo que ¢l nifio se va adaptando a los distintos patrones que la familia va
adquiriendo en cada una de sus elapas de crecimiento, de tal manera que fas experiencias que
obtienen los hijos respecto a las relaciones con los demds integrantes de su familia, quedan
determinadas por ¢l lugar de nacimiento que ocupan en ella, asi como por las circunstancias que

les toca vivir,

Sin embargo, en ocasiones las refaciones familiares s ven afectadas por la cantidad
de miembros que constituyen a la familia, ya que mientras més hijos haya mis posibilidades de
pelearse 0 molestarse habrd, va aumentando Ia rivalidad entre hermanos, la cual se encuentra
estimulada o controlada por la conducta de los padres, quienes podrian o no intervenir ¢n los

conflictos entre hermanos de una forma consistente y justa.

Los padres son, por lo general, quienes ejercen autoridad dentro del nucleo familiar

¥ quiencs se encargan de corregir la conducta del nifio,

Pero independientemente de lo bien avenida que s una parcja y.de qué“lanto 5¢

ame, ante 1a llegada de un hijo con necesidades especiales cada uno afronta a situacién segun su

propio estilo. Todos los padres de nifios con Sindrome de Down son dlfen,ntes ¥ como sercS'

individuales tienen una forma partlcular de ver las cosas y solucxonarlas Algunos los esconden,

otros no los quicren, ofros se deprimen y no salen de la crisis, pero afonunadamentc muchos '

luch:m por ellos impulsindolos minuto a minuto,

La educacion de los padres ¢s de suma |mportauc1n porque ¢l dcsarrollo dcl mﬁo.ﬁ

dependera de sus progenitores, sea deficiente o no, ya que en fa mayoria do las veccs la famdla 5

es ¢l soporte para una educacion adecuada.

Por ello és necesario que ¢l nifio con. Smdrome de Down rcctba um educauén

especial desde el primer mes de vida, es lmportanlc un programa de mtewencxon temprann,"

‘ contunplado como una actividad tmcml quo !levara al mﬁo a descubrir poco a poco el mundo,

que lorodea.

S
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Cabe sefialar que debido a su estructura fisica, las personas con Sindrome de Down
se ven afectadas en su aparato fonoarticulader, por 1o tanto se hace indispensable un tratamiento
adecuado en respiracion, pues se requiere de un tiempo mds prolongado para que et nifio Down

integre su lenguaje.

En los nifios con Sindrome de Down, la educacion psicomolriz es- de vital
importancia para obtener mejor resultado con el fin de facilitar la accion de las diversas iécnicas

educalivas, permitiendo asi una inlegracidn escolar y social. A los padres les corresponde

aprender técnicas fisioterapéuticas para lograr un cierto nivel de desarrollo de acuerdo a las

necesidades muy particulares del nifio Down.

Es importante hacer hincapié en que la estimulacion temprana es de una de las -

claves para lograr optimos resultados, pues ¢l aprendizaje comienza desde el nacimiento, Su
educacion puede y debe ser orientada y guiada adecuadamente por especialistas en la materia,
Lo tnico que s¢ requicre es paciencia,” dedicacion, constancia y,. sobre todo, el amor que los

padres pueden brindar a su hijo.

Por otra parte, estd claro que la sociedad no ‘sc encuentra prcpatada‘par;i aceplar a 2
individuos diferentes a ellos, s importante establecer programas. de. onentauon dmgldos a

aquellas personas que aunque no tengan famlhares con Dcﬁcxencw Mcntal s scnsxbxhcen para o

tratar a este tipo de personas ¢ mtcgrarlos aun campo laboral

‘ El derecho a la educacion, espébiﬁéamente‘ de los nifios con Sii\‘dréﬁieﬂ de Dde,’ es
 una realidad, Actualiente, nucstro pals cuenta con escuelas de Educncion Especlal de ln SEP '
donde a diferencia de otras msutuuones, se auendc atodo tipo de Dcﬁuencm Mental Debldo a-

esto fos nifios con Sindrome de Down no reuben una atencion usmcrada y adecuada

g
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Sin embargo, existen instituciones especializadas en Sindrome de Down como:
Fundacion John Langdon Down, A.C., Centro de Educacion Down y Comunidad Down, A.C.,
cuyo objetivo es lograr ¢l desarvollo de las potenciatidades fisicas ¢ intelectuales de las personas

con Sindrome de Down y con ello su integracién social.

Por otro lado, para que ¢l nifio con Sindrome de Down adquiera una educacion
adecuada, es necesario que fos padres tengan una orientacion, informacian y apoyo, para lo cual

s¢ cred Asociacion Adelante Nifio Down, A.C. (ANDAC).

Pese a las alternativas que ya existen, fa reforma que ef gobiemo estd llevando a
cabo, en cuanto a Educacion Especial, parece indicar que ésta tendera a desaparecer con el paso

det tiempo, debido a que el presupuesto para este tipo de educacion se ve reducido dia con dia.,

Nos resta decir  que, como personas, este reportaje nos brindd la oponuknidad de
entrar al mundo de los nifios con Sindrome de Down, al cual es dificil tener acceso. Al mismo ‘
tiempo, nos sensibilizo y conscientizd sobre la verdadera realidad de estos niﬁos‘y que muchas

veces por falta de informacion son catalogados como Jocos y fontos, sin saber queé son personds

que piensan, aman y son inteligentes como las demds.

_Como pasnntes de la carrera de Comunicacidn y Penodtsmo este rcponnjc nos

permitio poner en préctica los conocimientos adqumdos durante cuatro :mos. Cons:derando que,

por mcdxo de este género pl'OﬁmdlZilmOb en un problema social, unllzando como herrmmcntas

olros recursos penodnsucos para dotar de personahdad adicho repor!aje. oy

Tenemos la obligacién dc promover de manera pcrmamnte y sxstemauca que a los

" nifios Down se les trafe como a los dumas que se les vea con interés: y stmpatla porque '

_ solamcnte asi se cumplira con ¢l deber que todoq tenemos de proporclonarlcs una wda feh A :' L

i
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CUESTIONARIO PARA PADRES DE FAMILIA
“ DATOS DEL INFORMANTE
Nombre
Sexo, Edad
: Estado Civil Escalaridad
Ocupucion
: Miembraos que Integran su familia
DATOS DEL NIRO
}z Sexo Edad i
e Nivel en el que se encuentra ‘
gRl CONTESTE LAS SIGUIENTES PREGUNTAS, "EXTENDIENDOSE EN SU
L RESPUESTA TANTO COMO LODESEE. - -7 .o 0 o ‘
1. ¢Estd satisfecho (a) de formar parte de su familia? _
[ -~ 2.-4Cémo son las relaciones con su familia? -+

[ 3. {Cémo es Ia relacién entre ust‘edt‘y‘sﬁs‘ hijos?

" 4.~ ¢Existe una comunicacién abierta y-clara entre los miembros de su familia?




t
i
'
¢
{

i

149

Preguntas relacionadas con su hijo con Sindrome de Down.

5.-¢Cudndo y cdmo se dicron cuenta que el nifio tenia problemas?

6.~ Cuil fue su reaccion al conocer que su hijo tenia Sindrome de Down?

7.~ Si hay mds hijos, Cudl fue la réaccion de estos al saber que su hermano tenia Sindrome
de Down? '

8.-,Como es la relacion de su hijo con Sindrome de Down con ¢l resto de la familia?

9.-¢De qué manera demuestra su afecto a su hijo con Sindrome de Down?

10.-(Cudnto tiempo dedica en atender a su hijo con Sindfqu de Down?

11.-A parte de los compafieros de escuela, ;Con quién mas conivi\‘/c"su'h'ijé conSlndromc L
“de Down? S e
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