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INTRODUCCION

El nacimiento de un hijo con Sindrome de Down en la familia origina
diversas situaciones que gene'ran éambios e inquietudes en cada uno. de
sus integrantes, por lo general a los’ padres les preocupan los efectos que
esta situacién puede producnr sobre us demas hijos. . ;

En el momento:.en: que tratan de; expllcar la dlscapacndad que
presenta eI nuevo integrante de la famllla la mayona de los padrés transmlten

a los padres de familia, por; lo tanto consnderamos importante incluir el

trabajo con los hermanos, ya ‘que al convivir con la persona que presenta
e! déficit intelectual contribuyen positiva o negativamente en su educacién.

El Sindrome de Down es la atipicidad mas frecuente entre los
alumnos que asisten al Programa Psicopedagégico y al conocer que la
mayoria de estas personas tienen hermanos solteros (de 14 a 32 afios de
edad), quienes conviven gran parte de su tiempo con ellos, decidimos indagar
sobre cuales son sus necesidades de orientacion.

Una vez detectadas estas necesidades procedimos a la elaboracion
de una guia con la cua! pretendemos proporcionar al hermano de la persona
Down una orientacién sencilla y de facil comprensién para ampliar sus




conocnmientos con: respecto a esta alteracién genética, asi como una serie
de actividades: sugerldas a través de las cuales puede ayudar a que su
hermano Down‘adquiera diversas habilidades que le seran utiles en su

ny esjtigécio’n estd conformada por cuatro capl’tuvlos. En el
ellos se aborda la definicién del Sindrome ‘de Down, sus
'i_‘étéljlcos, los posibles factores que dan origen a esta trisomia;
c"rikpciyén de los diferentes tipos de Sindrome de Dowh, también
S caracteristicas fisicas, psicoldgicas y socnales que presentan
on este smdrome. <

las areas de

icio ocial

se descrlben los ectos ocioeconomicos de Ias familias de Ias personas
Down que as’iste‘n [ Programa Psncopedagogico Y que fueron tomadas en
cuenta para la reahzacuon ‘de’ esta investigacion, incluyendo una breve
descripcién de cada caso y la manera en que se lleva a cabo la relacién
entre hermanos dentro de estas familias; ademas se incluyen las inquietudes
manifestadas con respecto a este Sindrome por los hermanos de la persona
Down.

En el cuarto capitulo se propone una Guia de Orientacion dirigida a
los hermanos de personas con Sindrome de Down, la cual consta de 12
apartados con los que se pretende dar respuesta a las inquietudes que




expresaron los hermanos acerca del Slndrome de Down, se incluye una
orientaciéon de los aspectos sociov exuales de la persona Down, ya que fue

una de Ias preocupacmnes mas frecuentes que se manifestaron a través de
e una serie de actividades que

ersona Down ayudando al desarroilo
'su_hermano(a) Down dependiendo

los cuestlonarios apllcados. Ademas C nti
s pueden realaza

los herma

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN




CAPITULO 1



EL SINDROME DE DOWN

CAPITULO 1
EL’ SINDROME DE DOWN

Un smdrome es un conjunto de signos o caracteristicas que se
presentan Juntos V' que caracterizan un trastorno. En el caso del Slndrome
de Down :tambien conocido como trisomia 21 se pueden encontrar tres
diferentes tipos los cuales son: trisomia 21 regular, trisomia 21 mosaico y.
trlsomla 21 por translocacuon Al ser una alteracién de tipo genetlco produce
ciertas caracterlstlcas flsncas, psicoldgicas y sociales; que si bien son comunes
en las: personas que presentan este sindrome, no quiere decir que todas
estas caracterlsticas estén presentes en cada una de estas personas.

1.1 DEFINICION

El andrdme de Down, erréneamente ilamado mongolismo, también se
conoce como trlsomla 21, La caracteristica de este sindrome es la presencia de
47 cromosomas en las céiulas, es decir, un cromosoma extra en lugar de los
46; este cromosoma se localiza en el par 21. El hecho de que exista el
cromosoma"iextrka rompe el equilibrio de los 22 pares restantes, alterando
tanto el desarrollo como el funcionamiento del organismo. En el ser humano
las células del cuerpo contienen 46 cromosomas repartidos en 23 pares; 22
pares estan conslntuxdos por. autosomas, y un par por los cromosomas sexuales
(xx en la mujer, xy en el hombre). La mitad de cada par proviene del 6vulo de
la madre y la otra mitad del espermatozoide del padre. A la representacién
grafica de los cromosomas se le llama cariotipo; en él se disponen los
cromosomas de una célula. Los autosomas pueden estar ordenados en
series segdn su longitud, y estdn numerados del uno al 22 del mas grande
al mas pequefio, lo que permite conocer el nimero de cromosomas en el



EL SINDROME DE DOWN

interior de una célula, y también si en alguno de los cromosomas falta o
sobra una porcién.

La’ paiabra cromosoma se deriva del griego, se forma con el prefijo
chroma, 'crbmo, que significa color, y el sufijo soma, que quiere decir cuerpo.
Recibe este nombre porque al ser tefiidos se observan mas facilmente en el
microscopio. Son cuerpos en forma de X alargada, y en su interior se encuentra
el DNA, en el cual se localiza la informacién que definird al nuevo ser tanto
fisica e intelectualmente. Al ser una alteracidn de tipo genético, se puede
diagnosticar desde antes del nacimiento mediante la extraccién y el estudio de
una pequefia muestra de liquido amniético

e j @M\;’@"m e
'

%*z -5

Reprasentacion esquematica del proceso normal de La division colular on el que s
los cromosomas de ta mujor { 6n nogro) ¥ los dol hombre (en blanco ) hasta
tlegar a la formacicn de un nina,

Tomado de Jasso L. El nifio Down, mitos y realidades. pag. 30
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EL SINDROME DE DOWN

1.2 ANTJ'"CEDFNTES HISTORICOS

Las prlmeras Investlgaciones efectuadas acerca del Sindrome de Down
3 ‘de 1832 por Wanderburg, quien se dedicé a estudiar
d Down encontrando la posibilidad de estar relacionado

fueron realiz da
el orlgen ‘del Sin

cuando ohn L g on Down profundizé mas en estas investigaciones, y
publicé un rtfculo en’Londres. Al observar el aspecto aslatico que presentaban
este tipo de personas en su rostro, partlcularmente en sus ojos, pensé que
tenian alguna relac on con la raza mongolic sto que a este conjunto
de caractensticas lo designo con el nombr d : ngollsmo. Por las valiosas
aportaciones del Dr. John Langdon Down, es que este sindrome lleva su nombre.

Los medlcos Frasier y Mltchell en 1976, hicieron una descripcién amplia
del sindrome y dieron una expllcacuon completa de las caracteristicas fisicas, y
relacionaron la edad avanzada de ila madre como un alto riesgo de procrear a
un nifio con el Sindrome de Down, y definieron también su neuropatologia.
Shuttleworth, en 1886, declaré que estos nifios estaban sin acabar y que su
aspecto peculiar era, en realidad, el de una fase de la vida fetal. Smith en
1896, describié la mano de una persona con Sindrome de Down e hizo notar la
curvatura del dedo meiiique. En 1898 los médicos Garrod y Thompson,
complementaron la descripcién clinica, al explicar las anormalidades cardiacas
congénitas que presentan algunas personas con Down.!

Durante 1956, Tijo y Levin establecieron el nimero de cromosomas en
el hombre, dando un total de 46, En 1959 Lejuene, Turpin y Gautier observaron
que las personas con Sindrome de Down tienen un cromosoma extra en el par
21, éste es un cromosoma pequefo y de brazos cortos al que le llamaron
cromosoma 21, estableciendo por primera vez la trisomia en este sindrome.

' Cfr. GONZALEZ, Medina Maria Carolina. Do r pei I:«lag i ia regular como
i intcgracic i : can. p. 27-29

10



EL SINDROME DE DOWN

Esta investigaclén ‘fue trascendental porque descubre una anomalia
cromosdmica’ asociada a este sindrome, a partir de entonces el término
mongdlico’ fue rechazado por Incorrecto, dando lugar a investigaciones
posteriores en el campo de la genética. Recientemente, en 1986 Tamparillas
sefiala “que el fenotipo tipico del Sindrome de Down se debe a la presencia
por trlpllcado de'la banda 21922, sin necesidad de que se encuentre todo el
cromosoma”2

1.3 ETIOLOGiA

Se ha mencionado que los embarazos excesivos o después de un largo
tiempo de“ esterilidad y la edad avanzada del padre, pueden ser causas del
Sl’ndromé de Down; sin embargo, éstas son sdlo hipdtesis que no han sido
comprobadas. Anteriormente se creia que la formacién de la trisomia podia
ser ocaslonada por factores ambientales, como la exposicién a radiaciones
(rayos X Yy otros), agentes quimicos o diversos virus, se pensaba que estos
factores ambientales influian mas en la madre de edad avanzada al estar
mayor tiempo en contacto con eitlos en comparacién con la madre de corta
edad;? actualmente estos factores ambientales han sido desechados como
causa de la formacidén de la trisomia pudiendo presentarse en cualquier zona
geografica.

Los factores que han sido relacionados con la presencia de la trisomia
21, son la edad de la madre y la portacidon de la translocaciéon por alguno de
los padres, debido a esto existe la posibilidad del nacimiento de un hijo con
Sindrome de Down en familias de cualquier raza o posicién social.

En lo que se refiere a la edad de la madre, la trisomia puede presentarse
a causa de la edad avanzada o al embarazo a temprana edad. Cuando la
madre es mayor de 35 afios aumenta la probabilidad de tener un hijo con
Sindrome de Down debido a que los dvulos no son renovados y sélo se libera

I MOLINA, Garcia Sanriago, «Bascs nei Gri s e la cducaciog ial» P- 380
' Cfr. LAMBERT, Jean L. y RONDAL, A. «ElMonogolismon. p. 26

11



EL SINDROME DE DOWN

uno por mes; los ovulos que aln permanecen en los ovarios envejecen,
provocando un rnal funcionamlento en la divisidn celular de los cromosomas.

El numero mayor de nacimientos con Sindrome de Down se presenta en
madres de 20 a 27 afios de edad debido a que en este periodo la mujer tiende
JOS. En la siguiente tabla se muestra la relacion entre la edad de

a procrear.
mero de nacimientos con este sindrome:*

ia madre 'y el ni

‘Edad de la madre Ndmero de nacimientos con Sindrome de
S P Down por nimero total de nacidos vivos.
120 afios - Menos de uno de cada 2000

20 a 3:0 afios Menos de uno de cada 1500
30 a 34 afios - Uno de cada 750 o 880

35 &40 afios .
.40 a 44 afios:
Mas de 45 afios

pos d androme de Down, Ios cuales son: la
alco - y la trisomia 21 por

Existen .tres.diferente.
trisomia 21
translocacion.

1.4.1 TRISOMIA >

Es el caso mas frecuente de indrome de Down; se presenta en el 90 o
95% de Io 5 N mia 21; La presencia del cromosoma extra se
puede prod undacién del évulo o en la primera division

celular.

* Cir. CUNNINGIHADM, Cliff. «ElSindrome de Down, 1'na iatcoducciog para padresy. p. 89
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EL SINDROME DE DOWN

Cuando ocurre la trisomfa antes de la fecundacién, se debe a una
inadecuada dlstribuc 6n-de’ los cromosomas del par 21 durante la formacién
del ovulo o I espermatozoide, por 'lo tanto, después de la fecundacién el
ovulo fertnhz do ontiene tres cromosomas 21, estos tres cromosomas estaran
presentes’ cada celula de cada division siguiente.

Este tipo’ de trisomla también puede producirse en la primera division
celular del vulo fecundado. Por falta de separacién, una célula recibe tres
cromosomas'21 \ la otra solo recibe un cromosoma 21, esta Gltima célula no
es viable, es declr, no continva viviendo. El embrién se desarrolla de manera
que todas sus células contienen tres cromosomas 21 igual que cuando el error
de distribucidn se producia antes de la fecundacion.

owaD ERPERMATOZOIE ceL
CELULA DE [ ] CEURA
LAnimn L ¥ \/ noMane
CONCEPCION
+
owwrwuoowo

l

o
DARA LUGAR A U A0 TRIBOMICO 21 REGULAR

S

del de
contrmomia 21 kbre © regular, previo a 1a fecundacion

e un rena

Tomado de Jasso L. El niio Down, mitos y realidades. pag. 32
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EL SINPROME DE DOWN

mumA‘wnhoréMo—n AEOULAR

o del de de
nino con trisomia 21 libre o regular, después de la fecundacién

Tomado de Jasso L. El nifio Down, mitos y realidades. pag. 33
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EL SINDROME DE DOWN

1.4.2 TRISOMIA 21 IVIOSAICO

La trlsomla 21 mosalco se presenta sol' en el 5°/o de los nacimientos con
Slndrome de Dow “se’ produce a consecu ncla,de la no separacnon delos i
cromosomas del par'21.en ‘la tercera division célolar, o cuando al dividlrse la
célula para formar cuatro celulas hijas; una de ellasAcontiVene tres cromosomas :
21, dos’ celulas mas contienén dos cromosorhas, ia cuarta celula solo contiene - :
un cromosoma' que morira”posterlormente .de’esta:manera,iel embrién ;.

la dlvislon celular en donde e-haya presentad
cromosomas 'del par 21

“Se pueden tamblen encontrar células trlsomi as en algunos tejidos del
cuerpo y en otros no. Por eJempIo, a veces una persona ‘tendra caracteristicas
fisicas del Smdrome de Down, pero no habra ninguna célula trisémica en el
estudio cromo_somico  de las células de la sangre, normalmente se prueba
entonces con las células de la piel y aparecen las células trisémicas...” ,5 por lo
tanto, las personas con trisomia 21 mosaico presentaran caracteristicas fisicas
menos notorias, pero el tener a la vez células normales, no quiere decir que
tendran mayor oportunidad de desarrollo intelectual.

*CUNNINGHADM, Cliff. Op. Cit. p. 81
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oo ESPERMATOZOIDE
CELULA DEL
\/ HOMBRE
CONGEPCION

OVUI.O FECUNDAw

|
m-u:u:w DEFECTUOSA

CELULA CON TRISOMIA 21
CELULAS NORMALES
wu CELULA NO VIABLE

SE DESARAOLLA Y DARA LUGAR A UN NINO TRISOMICD 21/MOSAICO

Representacién esquemdtica del mecanismo de produccidn
de un nifio con trisomia 2| por mosaicismo.

Tomado de Jasso L. El nifdio Down, mitos y realidades. pag. 35
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1.4.3 TRISOMiA 21 POR TRANSLOCACION

La translocacnon es ... la unién de la totalidad o una parte de un
cromosoma a una parte o totalidad de otro cromosoma’® , es decir, se produce
una ruptura en los brazos Iargos del cromosoma 21, éste fragmento se traslada
de sitio y seune’a Qtro ‘cromosoma fragmentado, el cual puede ser el 13, 146
15, slendo as frecuente el nimero 14. Asi, el par de cromosomas 21 serd
normal, per en ei bar donde se efectle la translocacién un cromosoma sera
normal y e 'co tendra el fragmento 21, formandose un cromosoma mas
grande y. c >
Sindrome’c

durante la formacxon del évulo o del espermatozonde, oenla prlmera lelslon
celular despues de’ Ia fecuhdacio En uno de cada tres casos alguno de los
padres es portad/or de’ la translocaclon. Esto no quiere decir que el padre o la
madre tengan tres’ cromosomas 21, sino que uno de sus cromosomas 21 esta
unido a otre cromosbma, dando como resultado que tenga 45 cromosomas,
no obstante, el equullbrlo ‘del material cromosémico no queda alterado, es
decir, no tendra ni jr_riés ni menos material cromosémico que las personas
comunes, por lo tanto no se alteran sus caracteristicas fisicas e intelectuales.

Este tipo de Sindrome de Down es hereditario, por lo tanto los hijos de
estos padres tienen la probabilidad de nacer con trisomia 21.

* JASSO, Luis. «El nido Down, mitos y realidades». p. 36
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€ — PRABMENNTO DEL OROMOSOMA 14
<— PRASMENTO DEL OND MOEOMA 29
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Tomado de Jasso L. El nifio Down, mitos y realidades, pag. 36
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EL SINDROME DE DOWN

1.5 CARAC'I'ERiSTICAS"

El Slndrome de Down se caracteriza po.r un conJunto de aspectos fisicos
e Intelectuales que ‘se produc duranté el perlodo de gestacién, haciendo a
las personas con trlsomla 21 similares entre si. Sin embargo, no son idénticas,
porque cada persona ‘hereda de sus padres C|ertas ca'racterlsticas particulares

ayor o menor de estas

nacer una o dos semanas

antes de la fecha
Las caracteristica:
- Cabeza

- Ojos rasgados
-La boca es de aspecto pequeno y los labios delgados. Por el espacio
reducido -’ de la boca la lengua tiene menos sitio y tiende a salir de la
cavidad bucal. Los miisculos de la mandibula y de la lengua suelen ser
débiles, por ello tienden a tener la boca abierta.

- El cuello es ligeramente corto y ensanchado.

- El cabello lacio, mas bien fino y en algunos casos escaso.
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EL SINDROME DE DOWN

- Las manos son cortas y anchas, al igual que los dedos y presenta un

pliegue transversal en la palma.

- Las piernas y los brazos tienden a ser cortos en comparacion con la

longitud del tronco. Los pies son anchos y los dedos algo cortos.

- La piel es seca, dura y dspera en algunas partes y reacciona facilmente

cuando se le presiona.

- Son mas sensibles a diferencias en sabores, a los sonidos, a la luzy

poseen menor sensibilidad al tacto, al dolor, al calor y al frio.

- Los padecimientos en la visidon son frecuentes. Algunos presentan

estrabismo, el cual puede desaparecer con el tiempo.

- Manifiestan bajo tono muscular y flacidez.

- Los reflejos tienden a ser mas débiles.

- Su desarrollo motor es lento. Algunos emplezan a caminar al afio y
: medio, y otros hasta los s afios, pero la mayoria lo hacen entre los dos

adolescencia, cérece'ri de velio en las axilas, el vello plbico es escaso y
crece de forma honzontal el pene es pequefio, a la mayoria les descienden
los testfculos y éUnque aparentan ser normales no alcanzan su pleno
desarrollo, es decir, la secrecién hormonal es menor. Sus erecciones se
presentan en momentos de ansiedad, con el deseo de orinar o sin motivo
aparente. =

T Cfr. CARRASCO, José Luis. «Sexualidad v S{odrome dc Dowanr. p. 27
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EL SINDROME DE DOWN

En la mujer, el desarrollo de los caracteres sexuales aparece en la pubertad,
es decir, _e'ntre los 12 'y 13 afios. El vello pubico es lacio y escaso, la primera
menstruacién puede variar de acuerdo a diferentes factores (herencia,
alimentacién, entre otros), puede presentarse a temprana edad (antes de los
11 afios) o tardiamente (después de los 15 afios), haciendo la menstruacién
irregular.”

1.5.2 CARACTERISTICAS PSICOLOGICAS

Los aspectos psicoldgicos de las personas con Sindrome de Down han sido
poco estudiados, a tal grado que en el aspecto intelectual se les compara con las
personas comunes, debido a un desconocimiento de las etapas del desarrollo del
Sindrome; segtin Mayer-Groso y Garcia,® las caracteristicas psicoldgicas de las
personas Down estan relacionadas con ciertas conductas de su personalidad: son
obstinados, imitativos, afectivos, adaptables, apaticos, desorganizados, con sentido
de corresponder sentimientos y su caracter es moldeable.

Segldn Martinez, el perfil emotivo de la persona con Sindrome de Down
presenta las siguientes caracteristicas:®

Obstinacién: Esta se debe a un problema en el sistema nervioso, impidiéndoles
cambiar répidamente de actitud o actividad a otra distinta. Tienden a imponer sus
preferencias en cuanto a lo que les place o desagrada. Sin embargo, Lambert y
Rondal afirman que la obstinacion es consecuencia de “un escaso bagaje en su
repertorio comportamental’”® [o que les dificulta la posibilidad de adaptarse al
medio.

Imitacién: Es una de las caracteristicas mas comunes en estas personas. A
través de ella logran el aprendizaje en los primeros afios de vida, por medio del
lenguaje corporal expresan sus actitudes y realizan actividades que observan en
otras personas. La imitacién dentro de la familia tiene gran relevancia al ser un
elemento que ayuda a dirigir una mejor conducta.

* Cfr. ldem. p. 30
* MARTINEZ, Fernind M. rat. “Dglf ia cn i cs copn Sindromc de Dowa™. p. 35

" MOLINA, Garcia Santiago. Op.Cir. p. 397
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EL SINDROME DE DOWN

Afectividad: A pesar de ser afectuosos también necesitan la demostracién
de afecto, pero'sin llegar a la sobreproteccién, La reciprocidad de sentimientos
esta unida a sus valores afectivos. En ocasiones, algunos de ellos buscan ser el
centro de atencuon volviéndose agresivos con_aquelios que creen los estan
rechazando. Gonzalez menciona que el desarrollo afectlvo de la persona Down
es similar al de una persona comtn, pero en otros niveles su desarrollo es mas
lento,!?

Sin embargo no existe una personalldad estereotlpada de la persona con
Sindrome de Down puesto que cada una ‘tiene su propia manera de ser, de
pensar, de hablar, entre otras, aunque compartan ciertas caracteristicas, cada
uno de ellos es diferente. Estas conductas de personalldad ‘varian de acuerdo
ala edad y estan en funcion ‘del medlo en que se desarrolle cada individuo,
como ocurre con cualqu»er persona"12 , Y se determinan por el modo como
suele comportarse o manifestarse, o como afronta su papel ante la vida, lo
que confv'guvr‘a su propla identidad.

1.5.3 CARACTERISTICAS SOCIALES

Las personas Down tienden a ser sociables y afectivas con quienes les
rodean, sin embargo, algunos de ellos reaccionan de manera contraria; aungque
en ambos casos su lenguaje oral suele ser limitado, se hacen entender facilitando
su adaptacién al medio que los rodea.

Ademas del desarrollo cognitivo, la persona Down debe aprender a convivir
en sociedad, a socializarse y adquirir las normas sociales de casa y fuera de
ella. Asi, la persona Down adopta las conductas sociales como la cortesia,
amistad e integracion social como las demas personas, sin embargo, su dificultad
para comprender y asimilar la informacidon les ocasiona actuar de manera
ingenua y espontanea, lo cual provoca comportamientos inadecuados, tales
como: bajarse el pantaldn o levantarse la falda delante de la gente, masturbarse

't Cfr. GONZALEZ, Eugcenio. * i
2 CARRASCO, José Luis. Op.Cit. p. 31




EL SINDROME DE DOWN

en publico, tocar partes del cuerpo de otras personas, besar en la boca, entre
otros. Estas conductas pueden ser tachadas como inmorales por la sociedad
en general, por lo tanto, es necesario que a la persona Down se le proporcione
una orientacién adecuada para distinguir las conductas publicas de las privadas.t?

Desde el momento del nacimiento, la familia debe proporcionar un
ambiente adecuado para dar lugar a la adaptabilidad social a través de habitos
y pautas de relacién, por ello es importante la convivencia con sus abuelos,
tios, primos y hermanos. Asi mismo, se debe propiciar la participacion de estas
personas dentro de su comunidad para lograr la adaptacion en un ambiente
de trabajo, favoreciendo su desarrollo personal, social y su identidad de género,
la cua! ilarl’a de acuerdo al grado de desarrollo de la persona Down, asi como
del contexto social en que se desenvuelve.

Dentro del ambito social, la familia de la persona Down, asi como la
instntucnon ‘educativa a la cual asista, juegan un papel importante en el desarrollo
de la perso a con frisomla, ya que en ellas se encuentra la base del grado de
autonomi; R de sociallzacion que llegaran a establecer. A medida que crece la
persona wan, manifiesta y experimenta las mismas emociones, sentimientos,
impulsos, alegrias y penas que las demas personas.!* Es por esto que dentro
de la familia‘'es importante la colaboracion de todos sus miembros, la
participacién de los hermanos de la persona Down tiene gran influencia en el
desarrollo y educacién de estas personas, ya que la relacidon que se llega a
establecer entre los hermanos en la mayoria de las ocasiones suele ser muy
estrecha, enriqueciendo o no la educacion de la persona con Sindrome de
Down.

' Cfr. CARRASCO. Op. Cit. p. 35-38
'* Cfr. RONDAL, Jean. “LEducar v hacer hablar al nide Dowa™. p. 23

TESIS CON
A DE ORIG

23




CAPITULO 2



LA PARTICIPACION DE LOS HERMANOS EN LA EDUCACION
DE LA PERSONA CON SINDROME DE DOWN

CAPITULO 2

LA PARTICIPACION DE LOS HERMANOS EN
LA EDUCACION DE LA PERSONA CON
SINDROME DE DOWN

La familia especial funciona como cualquier otra familia, las acciones
de cada uno de sus miembros influye sobre sus demas integrantes, con la
Gnica diferencia de que sus necesidades varian. Al tener un miembro de la
familia con Sindrome de Down es importante que todos sus integrantes
participen en la educacién de la persona Down, desde el padre hasta el
hijo mas pequefio ayudandole de diferente manera a desarrollar el mayor
numero de habilidades posibies para su me or desarrollo' : )

2.1 LA IMPORTANCIA DE LA FAMI N LA EDUCACION
DE LA PERSONA CON SINDROME DE! DO\\’/N ’

La familia es el primer nucleo en donde se proporcuona educacron al ser

humano; en este proceso mtervienen s los miembros de la familia, aunque

la responsabilidad recae princnpalmente en los’ padres. Ellos son los encargados
de proporcionar . las- herramlentas necesarias para que sus hijos formen su
propla personalidad.. Esta ‘educacién se’ encuentra influenciada por varios
aspectos como son los ddlturéles; ideolégicos y econémicos los cuales, estan
dentro de cada familia y estos a su vez causan efectos en cada uno de sus
integrantes. Del mismo modo influye la forma en que son tratados los valores
sobre la discapacidad, y la falta de informacién que existe acerca de ella.
Esta falta de informacién tiene como consecuencia que al nacer un
miembro de la familia con capacidades diferentes, en este caso el Sindrome de
Down, se presenten ciertas reacciones en los padres, hermanos, hermanas,
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abuelos 'y familiares cercanos, dificultando ain mas el periodo de adaptacion.
Segun Barbara e las reaccnones mas comunes manifestadas por los padres

resivo,! siendo mas dificil cuando los padres desconocen
acic’m acerca de esta trisomia. Una vez aclaradas las

logrando éhf |
solo por parte i no e toda Ia famllia, sl Ios padres no Iogran
superar la etapa de ptaclon es probable que los hermanos de la persona
con Sindrome de 'D wn adopten el mismo comportamiento mostrado por
los padres, en caso contrario, los hermanos brindan apoyo a sus padres
reforzando con esto los vinculos familiares, favoreciendo asi el periodo de
adaptacién de la familia,? aunque también existen casos en los cuales los
padres delegan demasiada responsabilidad a uno de sus hijos provocandole
que su periodo de adaptacidn se vea afectado, tal es el caso de una hermana
de una persona con Sindrome de Down que menciona haberse sentido
“con demasiada responsabilidad en el hogar ya que la educacién y el cuidado

' Barbaranne, J. Benjamin. “Un gido cspecial o la familin Guia para padres™. p. 11-15
# Cfr. Jasso, L. Op. Cit. p. 204, 205
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de mi hermano hanysido delegados a los demas, no le dedican tiempo personal
y esta situacion me duele”.?

ilia, si es el mas pequefio de los hijos los hermanos mayores
’in'formacién a Ios padres acerca de la situacion que se esté

Lasr
presentah enterarse que su nieto presenta
Sindrome os y les toma mas tiempo asimilar
la noticia‘,'a"de IQUnos casos, preocupacién no solo por
el nuevo nieto s .
familia que a las desus demas hi]

Después de’ superar total ‘o parcialmente el periodo de adaptacion la
familia debe comenzar a orlentarse e informarse acerca del Sindrome de Down,
las caracteristicas de este, asi como el tipo de trisomia 21 que presenta el
nuevo miembro de la familia, ya que en muchas ocasiones se puede recibir
informacién errénea o mitos con respecto a lo que es el Sindrome de Down
pues en algunos casos lo siguen considerando una enfermedad, o se piensa
que tienen un periodo corto de vida, o que las personas Down son estériles,
entre otros. Ademas deben de informarse acerca del tipo de institucién a la
que deben acudir para que su hijo reciba la educacién especial que requiere,

> Res ta ol ida de los estionarios aplicados a familiares de los alumnos que asisten al Programa
Pslcupr.da;..u;,lco de Servicio Social.
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mientras mas pronto se proporcione este apoyo la persona Down tendrd mas
oportUnida‘d de desarrollar todas sus facultades. Aunque los padres son los
primefos educadores, también los hermanos y abuelos participan activamente
dentro de este proceso inculcando habitos y estimulando a la persona Down a
reahzar las actividades sugeridas por la institucion de educacidn especial. En ia
mayona de los casos esta participacién se le atribuye Unicamente al padre o
ala madre, ocasionando que toda la responsabilidad de la educacién de su
hlJo este solamente a cargo de uno de ellos. Sin embargo, lo mas conveniente
es: que esta intervencién sea enriquecida por la orientacién que los padres
reqben por parte del personal especializado y que debe ser compartida a los
demas mtegrantes de la familia, mientras los padres de familia tengan un
rnayor conocnmiento de las caracternstlcas y forma de ser de la persona con

famlllares, reunlon ;iale’sféhtre otros, para que afios mas tarde la persona
Down se slenta utll a‘ra”st]:farrnilia‘ y para la sociedad; aunque existen algunas
familias en: las” cgalés las oportunidades de socializacién no le son
proporcionadas, Yé que cuando hay visitas en casa la persona Down es
encerrada en su habitacién por temor a que presente ciertas conductas como
rasgufiar o pegar, en lugar de buscar la manera de fomentar la convivencia

con las demas personas.
Si la familia es numerosa, el cuidado de la persona Down puede ser

compartido por todos los integrantes de la familia, ademas al tener un nimero
mayor de hermanos se identifican con ellos y a su vez le sirven como modelo
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a seguir. En el caso de la famitia pequefia con dos hijos en donde uno de ellos
presente: Ia lsca acldad los padres depositan sus expectativas en su otro
hijo, mientras que en las familias numerosas estas expectativas pueden colmarse
os’h_\ijos.‘

CION ENTRE HERMANOS EN LA FAMILIA DE
LA PERSO y A CON SINDROME DE DOWN

Anteriormente la relacién entre hermanos se daba con mucha dificultad
debido a que el nac:miento de una persona con discapacidad se consideraba
una verguenza, ‘esta’ ‘persona era recluida en una institucién, por lo tanto al
hermano se le; negaba la oportunidad de entablar cualquier tipo de relacién
con este miembro de: Ia famllla. Actualmente la persona con necesidades
educatnvas especnales permanece en casa interactuando con todos los miembros
de la famllla, asf la partlclpaclon del hermano dentro de la familia de la persona
con Smd‘rom,e de Down se ha convertido en un factor indispensable,® puesto
que las relaciones entre hermanos son tGnicas en muchos aspectos y pueden
ejercer Lina:inﬂuenc'ia significativa en el desarrollo de la personalidad y de la
socializacién debido a que “los hermanos pasan muchos afios juntos y su
relacién suele ser duradera, comparten experiencias que no se logran con
nadie mas."s

Al compartir tanto tiempo juntos el hermano logra proporcionar a su
hermano con Sindrome de Down informacién y oportunidades para la
adquisicién de habilidades motoras, sociales y de lenguaje. Durante este proceso
de enseﬁanzé-aprendizaje intervienen factores que pueden enriquecer o
entorpecer la relacién entre hermanos, lo cual interfiere en el desarrollo de la
persona con Sindrome de Down. Dentro de esta relacién de hermanos se
presentan clertos efectos que la persona con Sindrome de Down produce en
sus hermanos, los cuales han sido estudiados por algunos autores como Mc.

* Cfr. Frexia, N. “Familia y defici ia meatal™. p. 71
s Cfr, bere, J. Op. Cit. p. 151
¢ Frexia, N. Op. Cit. p. 65
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Hale, Gamble, Stoneman, Abramovich, entre otros, quienes mencionan que estos
efectos pueden ser positivos o negativos.

Los efectos positivos se muestran cuando la relacién es armoniosa,
tolerante, comprensiva y por el grado de aceptacion que el hermano tiene
acei‘ca del Sindrome de Down. Este tipo de relacién ayuda a la maduracién del
hermanb, a la comprensién de las diferencias haciéndolo mas sensible a los
prejdicids. “Es probable que en el momento de elegir su profesidn, los hermanos
se Inclinen por carreras afines a la discapacidad’” como una forma de encontrar
mas med:os que le permitan ayudar de una manera mejor a su hermano,
aunque esta decisién solo ocurre en algunos casos. Mientras que en los efectos
negattvos los hermanos sufren amargura, resentimiento,. temor, angustia y
tensmn al Vi r que su hermano recibe mayor atencién por parte de sus padres
al pensar cémo’ deben de comportarse y cémo proceder delante de su hermano;
estos efectos suele presentarse por corto tiempo.
era ‘el hermano se enfrenta a una relacion entre hermanos
posntlva © negativa la cual es influenciada por varios factores
|anVe| socnoeconomlco, ‘sexo, orden de nacimiento, los roles de
todos los hermanos Y. las mterpretaclones sobre el Sindrome de Down, entre
otros; asi rmsmo dan origen a sentlmlentos manifestados por el hermano. En
ocasiones llegan a desear un hermano con quien compartir sus experiencias y
pueda comprenderio; se pueden sentir culpables por poseer mas inteligencia
que él. Algunas veces los hermanos sienten enojo o coraje al momento de
defender a su hermano Down cuando se burlan de este.? Aunque la mayoria
de los hermanos siente un especial carifio hacia su hermano con discapacidad,
se sienten avergonzados y también estigmatizados por la sociedad que piensa
que ellos también son distintos. Las reacciones, bromas o comentarios
desagradables de las personas en relacién a su hermano pueden provocar la
presencia de sentimientos encontrados tales como la ira y el amor, debido a
que los padres le piden proteger a su hermano y la sociedad le pide lo contrario.

" ldem. p. 67
* Cfr. Frexia, N. Idem. p. 67, 68
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Al convivir con la persona Down, en ocasiones los hermanos llegan a
presentar generosldad sin esperar nada a cambio por el apoyo que le brindan,
sin embargo, existen algunos hermanos que se sienten obligados a proporcionar
este ‘époyo', pero también hay otros que prefieren no hacerlo, entendiendo
todo el esfuerzo y las dificultades que su hermano atraviesa para obtener

algin‘aprendizaje.

23 EL PAPEL DE L.OS HERMANOS EN LA EDUCACION DE
LA PERSONA CON SINDROME DE DOWN

. Todo ser humano atraviesa durante su vida por diferentes etapas como
la nifiez, la adolescencia y la adultez. En cada una de ellas se presentan varios
cambios, actitudes, valores, sentimientos y formas de pensar que nos hacen
comprender una situacién. Es por esto que el hermano de la persona con Sindrome
de Down al encontrarse en una circunstancia nueva, como es la presencia de un
hermano con esta trisomia, tendré que atravesar por un periodo de adaptacién en
donde influyen ia edad, el sexo y el orden de nacimiento que ambos ocupen en la
familia, es decir, los hermanos mayores se adaptan socialmente mas rapido que
los hermanos menores, puesto que los primeros han vivido algunos afios en el
ambiente de una familia comudn, mientras que los hijos pequefios han llegado en
el momento en que ya existe una persona con Sindrome de Down. Sin embargo,
en el caso de una hermana mayor, ésta presenta problemas de ajuste a causa de
la responsabilidad que le dan sus padres para el cuidado de su hermano, y le es
dificil de asumir esta situacién. Si el hijo menor es varén puede presentar
problemas de adaptacion al sentirse desplazado por el hermano con Sindrome
de Down que llega a convertirse en el hijo mas pequefio socialmente.

De esta manera el papel que desempeiie el hermano en la educacion de
la persona con Sindrome de Down dependera de la aceptacion que tenga con
respecto a esta discapacidad intelectual.
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Durantela-infancia el hermano inconscientemente asume la
responsabilldad de servirle como modelo a la persona con Sindrome de
Down, ayudandolo a realizar algunas actividades con las cuales puede
establecer su conf“anza y autoestima fomentando una actitud servicial que
se. puede enrlquecer por medio de actividades lidicas como jugar algunos
Juegos “de mesa, con la pelota, entre otros.

En la adolescencia una de las preocupaciones del hermano es el aspecto
médico del Sindrome de Down y la manera en que sus amigos o su pareja
entiendan la sntuacion, en algunos casos los amigos mas cercanos de los
hermanos tienden ‘a convivir con la persona Down, por otro lado hay
hermanos que prefleren no comentar que tlenen un hermano Down, . “no
por pena sino que.no tienen porque enterarse de mi vnda"9 pudlendo
afectar su relacnon de amlstad aI no saber como van a reacc onar sus amigos :

kestrecha,
u hermano

hermanos’ de la persona:Down se Vencuentran en esta etapa los padres
presionan mas a'sus hiJos para compartlr la responsabilidad del cuidado de
la persona con Sindrome ‘de Down es en este momento en que el hermano
también partlélp n:la: orreccnon de algunas actitudes que ayudan a
complementar Ia educamoh de su hermano tales como: pronunciar palabras
lo mejor poslble, ¢ V|t;ar' las conductas problema (berrinche, pellizcar, patalear,
decir palabras altlsoné‘ntes), pedir lo que requiera amablemente, entre otras.

” Respuesta obtenida de los cucstionarios aplicados a familiares de los al que asi al Programa
Psicopedagogico de Servicio Social.



LA PARTICIPACION DE LOS HERMANOS EN LA EDUCACION
DE LA PERSONA CON SINDROME DE DOWN

Finalmente en la edad adulta algunos hermanos “...asumen el rol de
padres sustitutos, bien por la muerte de alguno de los padres o por su edad
avanzada y estan en contacto diario o casi diario con su hermano discapacitado.
Resbelyen'todos los problemas tanto los graves: emergencias médicas; como
los rutinarios: compra, comida... y los financieros ayudando muchas veces con
su propio sueldo.”®

En ocasiones pueden adoptar el papel de hermano mayor, en donde el
contacto con la persona Down es poco, ‘frecuente y su participacién radica en
resolver distintos problemas de 'la familia 6nwvnr en ocasiones especiales
como celebrarle una fiesta al hermano‘D'owh, logrando asi una relacién de
hermanos mas estrecha vya que 1a | persona con Sindrome de Down se siente
identificado con este tipo de hermand. Pero también existen casos en que en
la edad adulta el hermano, al sallr de la’casa de los’ padres, termine con todo
lo relaclonado a su hermano Down, esto se debe a que desde [a infancia su
relacion fraternal es o Ilena de celos Y resentnmlentos hacia el hermano con
capacidades diferentes

Sin; embérgo odo’ hermano de la persona con Sindrome de Down
atraviesa por. una etapa en‘la que necesita dar respuesta a todas sus dudas
sobre esta trlsomla, es importante que la informacién que reciba provenga de
orientadores, especialistas, pedagogos o de personal relacionado con el
Sindrome de Down, esto le serd 0til al participar en la educacién de la persona
Down, teniendo el conocimiento necesario acerca de este Sindrome le sera
mas facil realizar el papel de educador.

" Barbaranne, B. Op. Cit, p, 87
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CAPITULO 3

LOS HERMANOS DE LOS ALUMNOS QUE
ASISTEN AL PROGRAMA PSICOPEDAGOGICO
DE SERVICIO SOCIAL

En este capitulo se describen los resultados de los cuestionarios
aplicados a las familias del Programa Psicopedagdgico , asi como un
panorama general de la organizacidon de este Programa; ademas de una
breve presentacién de los casos que fueron tomados en cuenta para esta
investigacion, con los cuales se realizé una deteccién de necesidades que
presentan los hermanos acerca del Sindrome de Down al tener un hermano
(a) con necesldades educativas especiales. Los cuestionarios fueron aplicados
Unicamente a Ios padres de familia y a los hermanos solteros que convnven :
mas con Ia persona Dow : s O :

3.1 EL PROGRAI\/[A PSICOPEDAGOGICO DE:SERVICIO

éi_ﬁa 'Psicopedagégico viven en la zona
I'de Estudios Profesionales “Aragdn”, las cuales
son de bajos |COS, en algunos casos son familias
desintegradas, ! n funcionales. En la mayoria de ellas la
persona Down; es’el hiJo menor, teniendo a varios hermanos mayores,
fluyen en el desarrollo y educacién de su hermano

aledafia a la Escuela Nac

quienes intervi

Down.
A consecuencia de esta convivencia, la relacién entre hermanos es

estrecha por.lo que los hermanos manifiestan dudas e inquietudes acerca
de cémo poder ayudar a su hermano en varios aspectos de su desarrollo.
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El Programa Psicopedagdgico de Servicio Social, se encuentra en el salén
A-521 dentro de las instalaciones de la Escuela Nacional de Estudios
Pkofesionales Aragon, UNAM; la cual se ubica en la Av. Rancho Seco s/n Col.
Impulsora, San Juan de Aragdn, Estado de México, con un horario de atencién
de 9:00 a 14:00 horas que corresponde al turno matutino y de 14:00 a 18:00
horas en el turno vespertino.

: En él se atiende un total de 57 alumnos de todas las edades con problemas
de aprendizaje y discapacidad intelectual. Dentro del turno matutino se atienden
a 29 personas, de las cuales 12 son mujeres y:17 son varones;  en el turno
vespertino actualmente se atienden 28 ca_sos,-eri'dkondeyl‘t son mujeres y 14
_.son varones. La atipicidad con mayor p,oblyaéivén dentrb de este Programa es el
- Sl’ridrome de Down con un total dé’ 1S alumnos,’de los cuales nueve asisten al
turno’ matutino (cmco son varones uatro son mujeres), y seis al turno
"_vespertlno (cuatro mujeres Y. dos varones) os Ob_]ethOS principales de este
f‘ programa on comunidad de escasos recursos un servicio
. de educacion especial para nifios, jévenes y adultos que presentan problemas
de aprendizaje y dlscapaadad intelectual. Integrar a los estudiantes y egresados
dela carre a de Pedagogla a la practica profesional en el drea de la educacién
especnal ‘asi como integrar a los estudiantes y egresados de la carrera de
comunlcacion y periodismo a la practica profesional en el campo de la
comunicacién educativa, y constituir una alternativa para la realizaciéon de
practicas escolares, trabajos de investigacion y tesis.

Las dreas de atencién que abarca este programa son: Area basica, la
cual estd conformada por la atencion, imitacién, seguimiento de instrucciones
y discriminacién; Area de coordinacién sensorio motriz: la cual abarca la
coordinacién motora gruesa, fina, y el desarrollo sensorial; Area personal-
social: se refiere al auto cuidado y socializacién que la persona con capacidades
diferentes necesita para desenvolverse; Area de comunicacién: la cual se
compone de cinco subareas, la vocal-gestual, verbal vocal, articulacion, fluidez
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verbal e intraverbal. En el area académica se tratan la identificacion de formas
y colores, relaciones espacio-temporales, lecto-escritura, aritmética, ciencias
sociales, naturales y geografia. Por lltimo el talier, en donde se realizan trabajos
manuales que elaboran los alumnos integrantes de este grupo de jovenes,
fomentando la creatividad y la socializacién.!

Los prestadores que realizan su servicio social en este programa pueden
cubrir hasta cuatro horas diarias, de lunes a viernes; en el turno matutino de
9 a 14 hrs, o en el vespertino de 14 a 18 hrs. Los alumnos pueden asistir de
dos a cuatro sesiones por semana con duracién de una hora de acuerdo al
problema que presentan y a la disponibilidad de tiempo, en estas sesiones se
proporciona atencidn individual, es decir, cada prestador tiene a su cargo una
persona diferente cada hora atendiendo tres casos por dia aproximadamente.
Los casos retomados o de nuevo ingreso son asignados a los prestadores por
los coordinadores del Programa. Cuando el caso es retomado el nuevo prestador
debera dar continuidad al prograrna apllcad el cual podra modificar de acuerdo
asu crlteno, ademas de contlnuar Ia apluf:aclon de evaluaciones parciales para
conocer la gﬁcacia del programa’y [o: rgahsuvltados obtenidos en el alumno. Si el
caso es de nuev ebe ponerse en contacto con los padres
de familia y ctta bs p icial; posteriormente iniciara la evaluacion
diagnéstica’ |
evaluacién i6n de resultados y estrategias de intervencion.
nicamente con los padres de familia o tutores de la
persona que“r'eq ‘servicio, con el fin de obtener los antecedentes familiares
y clinicos con ma precision.

La aphcacion Y. ‘evaluacion de pruebas se lleva acabo para detectar los
aspectos en los que ‘el alumno requiere atencidn. Una de las pruebas aplicadas
es el IHB (Inventarlo de Habilidades Basicas), el cual detecta las habilidades y
destrezas que la persona aln no posee, asi como el grado de desarrollo que
presenta la persona en determinadas areas.

La entrevista

' Cfr CARRASCO Nufiez, José Luis. «Manual de Qgranizacioan del Prog a DPsice dagGeico de Servi-
S akd . e ey
TEin . !
.

W :
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Una vez que se ha concluido la aplicacién de pruebas se realiza la
integracion de resultados, la cual consiste en precisar las areas que requieren
ser atendidas por medio de los datos obtenidos de la entrevista y de las pruebas
aplicadas. Posteriormente se realizan las estrategias de intervencion, éstas
consisten en determinar el o los programas que seran trabajados con el alumno
de acuerdo a las necesidades que requieran ser atendidas, asi como sugerencias
de otro tipo de tratamiento o atencidn que necesite. Si es que esta atencién o
tratamiento no se proporciona dentro del Programa Psicopedagdgico, como la
ayuda psicoldégica, médica, entre otras, el alumno serd canalizado al servicio
correspondiente.

Siel caso requiere ser atendido dentro del Programa Psicopedagdgico se
procede’ a la elaboracién y aplicacién de los programas correspondientes;
conforme se vaya aplicando el programa se realizan evaluaciones parciales, las
cuales snrven para _verificar. la ef‘caqa del programa y efectuar los . ajustes

Tanto en los casos retomados como en los de nuevo ingreso al termlno
de la aplucaclon del programa se lleva a cabo una evaluacuon final y el alumno
podra ser dado de alta si se confirma que en esta evaluacién ha superado el
problema por el cual ingresé. En el caso de los alumnos con Sindrome de
Down se requiere de una atencién continua, es decir a largo plazo, en donde
se necesita el apoyo de mas personas como los padres de familia, hermanos,
maestros, entre otros, por lo que deben permanecer mayor tiempo dentro del
Programa psicopedagdgico, ya que requieren un nivel de apoyo extenso y
dejan de acudir a este programa por otros motivos que ameritan la baja temporal
o definitiva como son la acumulacion de faltas consecutivas en un mes sin
justificacion, problemas familiares, cambio de domicilio o de escuela, entre
otros.

Las actividades realizadas dentro de este programa estan regidas por un
reglamento, tanto para los prestadores del servicio como para los padres de familia
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o responsables de los alumnos, estas actividades son supervisadas por los
coordinadores del servicio quienes son los responsables del buen funcionamiento
de este Programa. Algunas de las actividades que se llevan a cabo como
apoyo a los programas psicopedagdgicos son la proyeccién de videos, recorridos
por la escuela, festejos de cumpleafios, convivios relacionados con las diferentes
festividades del afio, elaboracién de material didactico para los programas y
las evaluaciones que se trabajan, elaboracién de reportes de evaluacién parcial,
los cuales se llevan a cabo cada dos o tres meses citando a los padres de
familia de forma individual para informarles los resultados obtenidos, asi como
hacerles sugerencias sobre los avances, debilidades y aspectos que deben
reforzarse en el alumno, visitas domiciliarias de los prestadores de servicio
para conocer mejor a sus alumnos y tener asi, una mayor comunicacién con
sus familiares.

uUna de las actxvndades de gran importancia que se lleva a cabo dentro de
este program  es el Tal e Orientacion a Padres, en el cual se han abordado
temas. tales como, Manejo de conductas”, “Comunicacién con nuestros hijos”,
entre otros: Este taller es planeado e impartido por algunos de los prestadores
de servicio social y su programacién esta a cargo del coordinador del servicio,
dependiendo ‘del turno donde se lleve a cabo. El objetivo principal de este
taller es proporcionar orientacion, iUnicamente a los padres y madres de familia
sobre diversos aspectos relacionados con el desarrollo de sus hijos y que el
trabajo desarrollado dentro del servicio tenga una continuidad dentro de su

hogar.
Ademas de los cursos de orientaciéon también se proporciona informacion

a través del periddico mural abarcando temas de interés para los padres de
familia asi como avisos generales, esta informacién se complementa con un
boletin de publicaciéon mensual, el cual es elaborado por los prestadores de
servicio de Comunicacién y Periodismo, en donde se incluyen tareas dirigidas
a los padres de familia con el propdsito de apoyar el desarrollo de sus hijos a
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través de diferentes actividades ltddicas, de socializacién, de disciplina, de manejo
de conductas problema, entre otras. Estas tareas son disefiadas y revisadas
por los prestadores de servicio de la carrera de Pedagogia y proporcionan un
panorama general de la participacion que tiene la familia dentro de la educacién
de sus hijos, principalmente del alumno que asiste al Programa Psicopedagdgico.

3.2 ASPECTOS SOCIQECONONIICOS DE LAS FAMILIAS DE LAS
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN QUE ASISTEN AL
PROGRAMA PSICOPEDAGOGICO DE SERVICIO SOCIAL.

Las 57 familias que acuden al Programa Psicopedagdégico son familias de
escasos recursos econdémicos, cuyos ingresos mensuales oscilan entre $1000 y
$3000 aproximadamente; para la realizacién de esta investigacién se aplicaron
29 cuestionarios a nueve de estas familias que tienen un integrante con
Sindrome de Down, 15 a padres de familia y 14 a hermanos (as) solteros (as),
porque son’los que conviven mayor tiempo con la persona Down, ya que los
hermanos casados al tener otras obligaciones ya no se ocupan mucho de su
hermano (a) Down.- Estasr famlllas estan conformadas por cinco integrantes
como mlnlvrr_lo_ ve como maximo; las familias que cuentan con un
mayor nﬁrﬁej'fd' de'.hljés estan a cargo sélo de Ia madre, ya que en algunos

|camente con su madre y dos
s. Los otros cinco hermanos son

-
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y desde entonces no habia sido incorporado a otra institucion de educacién
especial por lo que su autosuficiencia se ha visto afectada ocasionandole la
dependencia hacia su madre. Actualmente solo asiste al Programa
Psicopedagdgico, ya que cuando quisieron incorporario a una institucién de
educacion especial no fue aceptado por la edad y por no tener los repertorios
necesarios para el nivel al que deberia ingresar.

Otro caso en el que el padre abandona a la familia a causa del nacimiento
de la persona Down es el de “Jorge” quien tiene 15 afios de edad y es hijo
unico del segundo matrimonio de su madre por lo que es el mas pequefio de
sus hijos. Vive con su madre y un medio hermano soltero de 30 afios que se
ha convertido en su figura paterna al dedicarle la mayoria de su tiempo desde
que “Jorge” era pequefio, ya que nunca asistié a ninguna institucién especial,
solo acude al Programa Psicopedagdgico en donde su asistencia es inconstante
debido a que su madre considera que su hijo Down es dependiente de todo su
tiempo y casi no pUede"réallzar otras actividades por estar al pendiente de él.
Una de sus medias Vh‘ermanas, la cual es casada, los visita frecuentemente
llevando a su hijé de’dos’ afios lo que ha ocasionado que “Jorge” se muestre
celoso y presente':'co‘nductas agresivas hacia su sobrina, rasgufiandola o
pegandole, por lo QUe han optado por encerrario en su recaAmara cada vez que
su media hermana los visita y en consecuencia su socializacidn se ha visto
afectada presentando las mismas conductas con las personas que no conoce
demasiado.

En otra familia la desintegracién ha ocurrido recientemente a causa de
otros motivos; como en la familia de “Miguel” en la que sus padres estan en
tramites de divorcio. Actualmente “*Miguel” tiene 20 afios y vive con su madre
y dos hermanos mayores uno de 24 afios y otra de 22. Ademas de asistir al
Programa Psicopedagdgico “*Miguel” cursa la secundaria en donde recibe una
capacitacién para aprender un oficio.
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Las seis familias restantes que respondieron los cuestionarios estan
conformadas por cuatro integrantes como minimo y seis como maximo. La
familia con menor nimero de integrantes es la de “Ana”, es el Gnico caso en
donde la persona Down es la hija mayor, ella tiene 15 afios y su hermana 13,
ambas estan cursando la secundaria, ademas de la educacién especial y de la
capacitacién dentro de la secundaria “*Ana” acude al Programa Psicopedagdgico
en el turno vespertino. A pesar de que la hermana menor ayuda en los cuidados
de “Ana” en ocasiones llega a sentir que sus padres no le prestan atencién por
dedicar la rriayon'a de su tiempo a las necesidades que requiere su hermana.

La familia de “Rall” estd integrada por seis personas, sus padres, su
hermana de 30 afios y dos hermanos casados de 32 y 28 afios. “Rall” es un
adolescente de 16 afios que cursa la secundaria especial con capacitacion en
un taller’ en donde le ensefian un oficio, ademas acude al Programa

|t vespertmo. Uno de sus hermanos tiene poco

Psicopedagogico e
C rti de entonces ha temdo problemas con su

optado pqn?:fr'ec cada vez menos a su familia. La persona que mas convive
con “Raﬂl’ﬁ!es’fsukh'ermana de 30 afios, y quien estd pendiente de él es su
padre quien se encarga de llevarlo a la escuela y al Programa Psicopedagégico,
ya que su madre trabaja la mayor parte del dia y “aunque estd en casa (comenta
la hermana de “Raudl”) mi mama no se hace cargo de él” dejando la
responsabilidad a su esposo e hija.

“Maria” es otra de las alumnas que asiste al programa Psicopedagdgico
en el turno matutino, tiene seis afios de edad y vive con sus padres y con
tres hermanos mayores, el primero de 25 afos, el segundo de 22 y el
tercero de 18 afios. “Maria” cursa el primer grado de primaria en el CAM
No. 35 (Centro de Atencién Miltiple). Sus padres mencionan que han tenido
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dificultades al educar a “Maria” ya que por ser la Gnica mujer y la mas pequefia
sus hermanos la consienten demasiado proporcionandole todo lo que ella quiere.
Otra familia es la de “Juan”, un nifio de cinco afios de edad. Su familia
estd integrada por sus padres, una hermana mayor de 14 afios a quien se le .
aplicé un cuestionario, y un hermano de nueve afios a quien no se le aplicof

cuestionario, ya que la edad mmlma requerida para esta investlgaclon fu de T

14 afios. Actualmente "Juan” cursa el nivel preescolar en el CAM No. 35, recube_
terapias en el DIF y asiste al turno matutlno' el Programa Psicopedagogico

sus amistades | porque todavia no cepta completamente la discapacidad que
presenta su herman

El ultlmo caso es el de “Rosa" quien tiene seis afios de edad, ademas de
asistir al turno matutmb del Programa Psicopedagdgico cursa el primer grado
de primarla en ‘el CAM No 35; vive con sus padres , un hermano de 20 afios y
una hermana de 78 qwenes apoyan constantemente todo lo que se requiere
para la educacion de su hermana Down. Los padres de “Rosa” han tratado de
proporcionarie material didactico que ellos consideran necesario para el
desarrolio de su hija; aunque en ocasiones la compra de este material represente
mayores gastos economicos en la familia.
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€l 66% de los padres de familia afirman que los gastos econémicos se
incrementaron a consecuencia del nacimiento de su hijo (a) Down ain mas
que con la llegada de cualquier hijo; debido a ios gastos que implica acudir a
terapias, médicos, escuela, compra de material didactico, transporte, entre
otros. Sin embargo el 43% de los hermanos de las personas Down comentan
que sus gastos economlcos no han disminuido demasiado con la llegada de su
hermano espec:al asf mlsmo, mostraron tener el mismo trato que han tenido
con sus otros hermanos, sélo que con un poco mas de cuidados. )

Para el 79% de Ios hermanos de estas familias la etapa de adaptacion se
llevé a cabo on’ mayor. facnlldad de los cuales 64% ya tenlan una pequeiia
idea de lo que era ei'Sundrome de Down, y el 21% la adoptaron de una serie
de televislon en'dondé se abordaba esta tematlca dentro d )

as que en eI 22% de las famllias se prolongo el periodo de
S ermanos a causa de la manera en que se les comunico la
noticla'dé ndrlan un hermano (a) Down.

En un fam a los padres recibieron la noticia en tono de burla por parte de
los médicos que los atendieron y su reaccién fue de coraje, 1o que influyd para que
a sus hijas no les comunicaran nada y que se enteraran por medio de la conversacion
de otras personas ocasionandoles reacciones de llanto, desconcierto y tristeza.
AuUnN cuando en el 36% de los casos el padre fue quien asumid la responsabilidad
de dar la noticia a los hijos haciéndolo de manera personal y con tranquilidad para
que sus hijos comprendieran la situacion, algunos hijos reaccionaron con sorpresa,
coraje o temor por no saber como tratar a su nuevo hermano (a). En el 14% de
los casos en los que la madre dio la noticia, no lo comunicd inmediatamente sino
poco a poco conforme la persona Down crecia y sus hijos notaban las limitaciones
que presentaba su hermano. Sin embargo, este conjunto de reacciones no ha
afectado la relacién que existe actualmente entre los hermanos de cada familia.
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3.3 LA REL:\CIQN ENTRE HERMANOS

La relacién entre hermanos de las familias que asisten al Programa
Psncopedagogico segun reportaron, se basa en la comunicacién, comprension,
apoyo, canno, protecclon y responsabilidad que manifiestan los hermanos hacia
eﬂejandose en la convivencia y en las actividades que suelen

la persona Down,

avances obteni
socializacién’ se
mayor no sabe
*...no es por.pe
excepcién de este,
opuesto no se ha

ca 50, los amigos de una hermana
su -hermano Down ya que menciona:
en ,"1 por qué enterarse de mi vida”, a
 sociales de los hermanos con el sexo
¥ or el hecho de tener un hermano (a)
con Sindrome .de yf;familias en las que el novio (a) de
algdn hijo’ llevafvuha rel 'ché con la persona Down, aunque en
ocasiones el hermano especial ,klleg‘a' a mostrar celos con respecto a su
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hermano, por ejemplo, separan a la pareja cuando intentan abrazarse o no
permiten que se acerque al hermano (a).

En el 78% de los casos los hermanos defienden a la persona Down de
cualquier agresién verbal, ya sea ignorando a las personas, hablando con
ellas, evadiéndolas, incluso presentando la misma conducta, mientras que el
22% menciona no haberse enfrentado a esta situacion.

El 14% de los hermanos afirman que la presencia de su hermano Down
ha influido en su decisién vocacional comenzando a estudiar carreras afines a
la educacién éSpeCial las cuales le ayuden en el apoyo de su hermano Down.
Por otra parte, el 79% de los hermanos sefiala tener interés en el futuro de la
persona Down omo tutela, los turnos para cuidarlo, hacerse cargo de él o
ella si sus pad S egara" a faltar, entre otros. Sin embargo, el 21% de los

» indrome de Down, 50% tienen poco conocimiento acerca
de él y sélo el 14% sabe lo qué es el Sindrome de Down. Asi mismo, el 71%
desconoce lo qué es un cariotipo y en qué consiste la trisomia 21.

Solo el 28% de los hermanos se ha interesado por conocer mas
acerca de este tema, preocupandose por recibir informacién de otras personas.
A todos los hermanos les interesaria obtener informacion que les permita ayudar,
guiar, orientar, educar a su hermano Down con respecto a su autosuficiencia,
socializacién, lenguaje, problemas de conducta, estudios, sexualidad, campo
de trabajo, entre otros. Asi mismo, resolver sus dudas en cuanto al origen y
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LOS HERMANOS DE LOS ALUMNOS QUE ASISTEN AL PROGRAMA
. PSICOPEDAGOGICO DE SERVICIO SOCIAL

tipos de Slndrome de Down, si es o no hereditario, si tendran hijos con Sindrome
de Down, el lapso de’ "kda, si su hermano (a) Down podra llegar a ser padre o
madre, maniﬂestan una Inquietud especial por el periodo de adolescencia por
el que atrav:esé o atravesara su hermano (a) Down.

yu_a‘ de Orientacién dirigida
ucion a las inquietudes y
own a través de una
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PRESENTACION

Esta guia esta dirigida a los hermanos de las personas con Sindrome de
Down con el bbjetlvo de brindarles informacién acerca de esta discapacidad y
orientarlos en la"rfnan‘era de cémo pueden ayudar a que su hermano Down
adquiera habilidades en su desarrollo a través de diversas actividades realizadas
cbnjunta}nénfe,‘ que se llevan a cabo dependiendo la edad de la persona Down.
Por. medlo de estas actlvidades la persona Down interactiia socialmente con
las demas personas Y a traves d eg o Ia imitaciéon podra adquirir habilidades
de autosuﬂcxencna, cuidado personal de IenguaJe, entre otras.

Esta gu1a surge como una ‘necesidad de informacion que presentan los
hermanos ‘de la ersona Down acerca de esta atipicidad y de su preocupacion
por saber. céme ay dar a su hermano en este momento y cuando lleguen a
faltar sus padres.

Esta guia se compone de 12 apartados, en el primero se define el Sindrome
de Down y se mencionan los factores relacionados con su origen.

En el segundo y tercer apartado se describen los diferentes tipos de
Sindrome de Down, asi como las caracteristicas principales de las personas
con este Sindrome.

En el cuarto apartado se abordan los principales aspectos socio-sexuales
de las personas Down.

En el quinto apartado se mencionan las principales habilidades de
autosuficiencia que una persona Down puede llegar a adquirir para su mejor
desarrollo.

En el sexto apartado se muestran los mitos mas comunes que existen
acerca del Sindrome de Down, asi como una breve explicacién acerca de
ellos.

En el sépt'ir'no,a,partado, se aborda:la importancia que tienen los
hermanos dentro de la familia en el apoyo y educacién de la persona Down.
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El octavo apértado es un ejemplo de cédmo se le puede explicar a los
hermanos peque os lo que es el Sindrome de Down.
décimo segundo apartados se sugieren diversas actividades
[s] de realuzar con la persona Down en cuatro diferentes
6|I‘o,k‘con las cuales se busca la adquisicién de diversas

Ademas e ncluye un pequefio glosario para que la comprensién de la
guia sea mas facil y puedan entender mejor los dlferentes terminos relacionados

con el Slndrome de’ Down.

TESIS CON
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I. DEFINICIéN DEL SINDROME DE DOWN

uUn smdrome es un conju nto de signos o caracteristicas que se presentan

juntos,’ y que caractenzan un trastorno.
Un cromosoma es un cuerpo en forma de X alargada, y en su interior se

encuentra A,

ser, tanto flsuca omo intelectualmente. La palabra cromosoma es un término
griego, se forma con el prefijo cromo, que significa color, y el sufijo soma, que
quiere decnr cuerpo Reciben este nombre porque al ser tefiidos se observan

facllmente en el mlcroscoplo.

Rapressmiacion ssquomarica del proceso normal de la colutar o @l que se
Inciuyon las Eromosomas ce 13 mujer { 80 nopro) y los del hombre (en biance ) hawa

logar a ta lormacion de un ninc.

TESIS CON
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El cariotipo es la fotografia de los cromosomas ordenados en parejas de
mayor a ménbr, ‘segﬂn su longitud, y numerados del uno al 23, Esta fotografia
es el resultado de un estudio de las células de la sangre, o en ocasiones de la
piel, en donde se observa si en alguno de los cromosomas falta o sobra una
porcién, Importante la realizacién de este estudio en las personas con
Slndrome ‘Down, porque permite conocer el tipo de trisomia 21 que presenta.

€l Sindrome de Down es una alteracién genética que se manifiesta con
una serle dey caracteristicas fisicas e intelectuales, y consiste en la presencia de
un cromosoma extra en el par 21.

Den;ro del cuerpo humano, tanto el 6vulo como el espermatozoide
contienen 23" cromosomas que llevan los caracteres hereditarios aportados
por la madre Y. el padre respectivamente. En el momento de la fecundacion al
mterlor del 5 ulo, los ntcleos se unen y sus respectivos cromosomas forman
parejaS' el ovuld‘fecundado es ahora una sola célula con 46 cromosomas. De
)2 I nosomas, 22 son los [lamados autosomas, que determinan
las caracteristicas fisicas, y el dltimo par es el que determina el sexo de la
persona: c'Uando se tienen cromosomas XX se produce una mujer, y cuando
se tiene ‘XY- un hombre. De los 23 pares de cromosomas que se considera la
dotacién ekacta, puede suceder que alguno aparezca triplicado, entonces se
habla de una trisomia. Asi, la trisomia 21 quiere decir que las personas con
Sindrome de Down presentan tres cromosomas en el par 21 en lugar de dos
como es lo comun. Por las aportaciones de Dr. John Langdon Down es que
este sindrome lleva su nombre, y también se le conoce como trisomia 21.

Los factores relacionados con la produccidén del Sindrome de Down son:
la edad de la madre y |la portacién de la transiocacién por alguno de los padres.
En lo que se refiere a la edad de la madre, la trisomia puede presentarse a
causa de la edad avanzada de la madre o al embarazo a temprana edad.
Cuando la madre es mayor de 35 afios aumenta la probabilidad de tener un
hijo con Sindrome de Down debido a que los évulos no son renovados y sélo
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se libera uno pbr mes; los dvulos que aln permanecen en los ovarios envejecen,
provocando un mal funcionamiento en la divisién celular de los cromosomas.
En caso contrarlo, en las madres de corta edad, la trisomia 21 puede ocurrir
porque sus’ ovulos aun no estan lo suficientemente maduros para ser
fecundados.’

El numero’mayor de nacimientos de nifios con Sindrome de Down se
presenta en madres ‘de 20 a 27 afos de edad, debido a que en este periodo es
cuando Ia r‘nayornat de'las mujeres tienden a procrear hijos. En la siguiente
est a‘la- relacion entre la edad de la madre y el nimero de

nacimientos con este s{ndrome'

Edad de Ia"yma'dr_e = 'vNumero de nacimientos de nifios con Sindrome de
_Down por.namero total de nacidos vivos.,
20 afios *
20 a 30 aiios
30 a 34 aiios -
35 a 40 arios
40 a 44 afios
Mas de 45 afios -




GUIA DE ORIENTACION DIRIGIDA A LOS HERMANOS
DE LAS PERSONAS CON SIDROME DE DOWN

11. TIPOS DE SINDROME DE DOWN

"~ Existen tres diferentes tipos de Sindrome de Down, los cuales son: la
trisomia 21 libre o regular, el mosaico y la translocacién.

. : La trisomia 21 libre o regular es el caso mas frecuente de Sindrome de
Down;: se presenta en el 90 o 95% de los nacimientos con trisomia 21. La
preSericia del cromosoma extra se puede producir antes de la fecundacion del
Svulo o en la primera divisién celular. Cuando ocurre |a trisomia antes de la
fecundacién se debe a una inadecuada distribucién de los cromosomas del par
21 durante la formacién del Svulo o el espermatozoide; por lo tanto, después
de la fecundacién el vulo fertilizado contiene tres cromosomas 21, estos tres
cromosomas estaran presentes en cada céiula de cada divisidon siguiente.

AL ESPERMATOZOIDE . e
cELuLA DE EUAA
= . B0 Yol

CONCEPCION

muMAwnloinwu REGLAAR

el de e un nino
contrisomia 21libre o regular. previo a Ia fecundacien
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Este tipo de trisomia también puede producirse en la primera division
celular del évulo fecundado. Por falta de separacién, una célula recibe tres
cromosomas 21, y la otra sdlo recibe un cromosoma 21, esta ultima célula no
es viable, es decir, no continda viviendo. El embrién se desarrolla de manera
que todas sus células contienen tres cromosomas 21 igual que cuando el error
de distribucidn se producia antes de la fecundacion.

oA ESPERMATOZOIOE
GELULA DEL
e @\/ o

CONCEPTICN

+
D
A .

.
CARA LUGAR A U RO TRISOM ICO-21 RAZGULAR

E@@
én de un

pr dal de pr
niRG con trisomia 21 libra o regular: después de la fecundacion

Otro tipo de Sindrome de Down es el mosaico, se presenta sélo en el 5%
de los nacimientos con Sindrome de Down. Se produce a consecuencia de la
no separacion de los cromosomas del par 21 en la tercera divisidn celular, o
cuando al dividirse la célula para formar cuatro células hijas, una de ellas
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contiene tres cromosomas 21, dos células mas contienen dos cromosomas, y
la cuarta célula sdlo contiene un cromosoma que morira posteriormente, de
esta manera, el embridn desarrollara una mezcla o mosaico de células normales
con 46 cromosomas y células trisémicas con 47 cromosomas. Este niumero de
células dependera de la divisién celular en donde se haya presentado la no
separaciéon de los cromosomas del par 21. “Se pueden también encontrar
células trisdmicas en algunos tejidos del cuerpo y en otros no. Por ejemplo, a
veces una persona tendra caracteristicas fisicas del Sindrome de Down, pero
no habra ninguna célula trisédmica en el estudio cromosémico de las células de
la sangre. Normalmente se prueba entonces con las células de la piel y aparecen
las células trisdmicas...”,! por lo tanto, las personas con mosaicismo, presentaran
caracteristicas fisicas menos notorias, pero el tener a la vez células normales,
no quiere decir que tendran mayor oportunidad de desarrolio intelectual.

88888} cruaacis ranoma
Cnas eomaien

wn Ceunn novaet

ég:%?’

del
e un iAo con trisomia 2| por mosaichma.

! CUNNINGHAM, CIifE, « i Ing i ic . p- 81

"”"”‘T

.\|
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Por (ltimo se eéncuentra la translocacién. La translocacién es *... 1a unién
de la totalidad o una parte de un cromosoma a una parte o totalidad de otro
cromosoynfia'k",2 esdecir, se produce una ruptura en los brazos largos del
21;‘ este fragmento se traslada de sitio y se une a otro cromosoma
‘el.c al puede ser el 13, 14 6 15, siendo el mas frecuente el
el par de cromosomas 21 serd normal, pero en el par donde
se efectae' la tkahslocaclon un cromosoma sera normal y el otro contendra el
fragmento 21 formandose un cromosoma mas grande y con exceso de material
genetico produciendo las caracteristicas del Sindrome de Down. Este tipo de
trisomia se presenta en el 3 0 5 % de los nacimientos con sindrome de Down,
de los cuales dos de cada tres translocaciones ocurren durante la formacién
de dvulo o del espermatozoide, o en la primera divisiéon celular después de la
fecundacion.

AR OEFRACTURA — R CROMDBOMA 14
I Td— IO O PAACTLA
CROMOSOMA 81

R ———

@— PRARMENITO DEL CROMOBOMA 14
@ MASMENTD DEL GROMDBOMA 21

]
'y

m umo—J '—I—.mmmam

dal mesaniome ds prosesalén
21 pas N aame sjamy
h—-b--“nlam

2 JASSO, Luis. «Elni . mitos v realidadess.
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En uno de cada tres casos alguno de los padres es portador de un
cromosoma col una translocacién en balance. Esto no quiere decir que el
padre ola madr' tengan tres cromosomas 21, sino que uno de sus cromosomas
21 esta unid otro cromosoma, dando como resuitado que tenga 45
cromosomas no obstante, el equilibrio del material cromosémico no queda
-alterado, es deci o tendrd ni mas ni menos material cromosdémico que las
persohas comunes, por lo tanto no se alteran sus caracteristicas fisicas e
intelectuales. Este tipo de Sindrome de Down puede ser hereditario, por lo
tanto los hljos de estos padres tienen la probabilidad de nacer con Sindrome
de Dow Es por esto que cuando hay una persona con Sindrome de Down en
la familxa se le debe realizar el cariotipo.
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III. CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS CON SINDROME
DE,DOWN

El Smdrome de Down se caracteriza por un conjunto de aspectos fisicos
S que se desarrolian durante el embarazo, haciendo que las
n compartan algunas caracteristicas. Sin embargo, cada persona
pa’dfes ciertas caracteristicas particulares que la hacen distinta
Durante el desarrollo de la persona con Sindrome de Down se
maniﬂestan las’ mlsmas emociones, sentimientos e impulsos como en cualquier
persona comu, ; sln ‘embargo, el conjunto de caracteristicas fisicas, psicolégicas
Yy soclales manifestadas en el Sindrome de Down no se presenta totalmente en
las personas Down, es decir, algunas personas con trisomia 21 pueden mostrar
un numero mayor o menor de estas caracteristicas.

) Las personas con Sindrome de Down tienden a nacer una o dos semanas
antes de la fecha programada para el parto, con bajo peso y talla reducida.
Las caracteristicas fisicas que presentan frecuentemente son:

- Cabeza generalmente mas chica que lo normal.

- Las orejas chicas e implantadas mas abajo.

- Ojos rasgados.

- La boca es de aspecto pequefio y los labios delgados. Por el espacio
reducido de la boca la lengua tiene menos sitio y tiende a salir de la cavidad
bucal, los musculos de la mandibula y de la lengua suelen ser débiles,
por ello tienden a tener la boca abierta.

- El cuello es ligeramente corto y ensanchado.

- El cabelio lacio, mas bien fino y en algunos casos escaso.

- Las manos son cortas y anchas, al igual que los dedos y presenta un
pliegue transversal en la palma.

- Las piernas y los brazos tienden a ser cortos en comparacion con el
tamarnio del tronco. Los pies son anchos y los dedos algo cortos.
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- La piel es seca, dura y aspera en algunas partes y reacciona facilmente
" cuando se le presiona.
-:Son mas sensibles al diferenciar sabores, los sonidos y la luz, y
poseen menor sensibilidad al tacto, al dolor, al calor y al frio.
- Los padecimientos en la visidon son frecuentes. Algunos presentan
estrabismo, el cual puede desaparecer con el tiempo.
- Manifiestan flacidez en los muisculos, es decir, sus musculos son
blandos.
- Los reflejos suelen ser mas débiles.
- Algunos empiezan a caminar al afio y medio, y otros hasta los 5
afios, pero la mayoria lo hacen entre los dos y tres an
-.Su estatura tiende a ser baja, aunque hay mucha
que son altos y delgados.
- Conrrespecto a sus drganos sexuales, en algunos hlcos los testfculos
’ nden al escroto durante los primeros anos ueden requerir
: ‘de interv n ién médica.?
El: desarrollo e ‘los caracteres sexuales en el hombre se da en la
adolescencia, carecen de vello en las axilas, el vello publco es escaso \
crece de forma horlzontal, el pene es pequefio, a la mayoria les descienden
los testiculos y ai.mque aparentan ser normales no alcanzan su pleno
desarrollo, es decir, la secrecién hormonal es menor. Sus erecciones pueden
presentarse en momentos de ansiedad, con el deseo de orinar o sin motivo

aparente.
En la mujer, el desarrollo de los caracteres sexuales aparece en la pubertad,

es decir, entre los 12 y 13 afios. El vello pubico es lacio y escaso, la primera
menstruacién puede variar de acuerdo a diferentes factores (herencia,
alimentacién, entre otros), puede presentarse a temprana edad (antes de los
11 afios) o tardiamente (después de los 15 afios), haciendo la menstruacion

irregular.

* Cfr. CARRASCO, José Luis. «Sexualidad y S{ndromec de Down». p. 27
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Los aspectos psicoldgicos de las personas con Sindrome de Down han
sido poco estudiados, a tal grado que en el aspecto intelectual se les ha llegado
a comparar con las personas comunes; segun Mayer-Groso y Garcia,* las
caracteristicas psicoldgicas de ias personas Down estan relacionadas con ciertas
conductas de su personalidad, pueden ser obstinados, imitativos, afectivos,
adaptables, apaticos, desorganizados, con sentido de corresponder sentimientos
y su caracter llega a ser moldeable.

Segun Martinez las emociones de la persona con Sindrome de Down
pueden presentar las siguientes caracteristicas:®

Obstinacién: Esta se debe a un problema en el sistema nervioso,
impidiéndoles cambiar rapidamente de actitud o actividad a otra distinta. Llegan
a imponer sus preferencias en cuanto a lo que les place o desagrada. Sin
embargo, Lambert y Rondal afirman que la obstinacién les dificulta la posibilidad
de adaptarse al medio que les rodea.

Imitacién: Es una de las caracteristicas mas comunes en estas personas.
A través de ella logran el aprendizaje en los primeros afios de vida, por medio
del movimiento corporal expresan sus actitudes y realizan actividades que
observan en otras personas. La imitacién dentro de la familia tiene gran
importancia al ser un elemento que ayuda a dirigir mejor la conducta de la
persona Down.

Afectividad: A pesar de que la mayoria pueden ser afectuosos también
necesitan la demostracién de afecto, pero sin llegar a la sobreproteccién. El
intercambio de sentimientos esta unido a sus valores afectivos. En ocasiones,
algunos de ellos buscan ser el centro de atencién volviéndose agresivos con
aquellos que creen los estan rechazando.

Sin embargo no existe una personalidad estereotipada de la persona con
Sindrome de Down puesto que cada una tiene su propia manera de ser, de
pensar, de hablar, entre otras, aunque compartan ciertas caracteristicas, cada
uno de ellos es diferente. Estas conductas de personalidad “varian de acuerdo

*Cfr. Idem. p. 30
* MARTINEZ, Ferndndez Montserrat. «
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a la edad, y estan en funcién del medio en que se desarrolle cada individuo,
como ocurre con cualquier persona’™ , y se determinan por el modo como
suele comportarse o manifestarse, o como afronta su papel ante la vida, lo
que conﬂgura su propia identidad.

uanto a las caracteristicas soclales las personas Down tienden a ser
sociables y ‘afectivas con quienes les rodean, sin embargo, algunos de ellos
reaccionan de manera contraria rasgufiando o pegando a los demas; su lenguaje
oral suele ser limIt:ado, y muchos se dan a entender con sefias facilitando su
adaptacién a‘I medio que los rodea.

Adema 'del desarrolio intelectual, la persona Down debe aprender a
convivir en sociedad a socializarse y adquirir las normas sociales de casa y
fuera de ella.: Asi, la persona Down adopta las conductas sociales como la
cortesia,"éfnistéd e integracién social como las demas personas, sin embargo,
su dificultad para comprender la informacion les ocasiona actuar de manera
ingenua y espontanea, lo cual provoca comportamientos inadecuados, tales
como: bajarse el pantalén o levantarse la falda delante de la gente, masturbarse
en publico, tocar partes del cuerpo de otras personas, besar en la boca, entre
otros. Estas conductas pueden ser consideradas como inmorales por la sociedad
en general, por lo tanto, es necesario que a la persona Down se ie proporcione
una orientacion adecuada para distinguir las conductas puablicas de las privadas.?

Desde el momento del nacimiento, la familia debe proporcionar un
ambiente adecuado para dar lugar a la socializacion de la persona Down a
través de habitos y pautas de relacion, por ello es importante la convivencia
con sus abuelos, tios, primos y hermanos. Asi mismo, se debe propiciar la
participacion de estas personas dentro de su comunidad para lograr la
adaptacion en un ambiente de trabajo, favoreciendo su desarrollo personal,
social y su identidad de género, la cual varia de acuerdo al grado de
desarrollo de la persona Down, asi como del contexto social en que se

desenvuelve.

* CARRASCO, José Luis. Op.Cit. p. 31
7 Cfr. Carrasco. Op. Cit. p. 35-38
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Dentro del ambito social, la familia de la persona Down, asi como la

institucidn educativa a la cual asista, juegan un papel importante en el desarrollo
de la persona con trisomia, ya que en ellas se encuentra la base del grado de

autonomia y de socializacién que llegaran a establecer.
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Iv. ASPECTOS SOCIO-SEXUALES DEL SINDROME DE
DOWN.

La persona Down manifiesta las mismas inquietudes, emociones,
sentimientos; In pulsos, alegrias y penas que las demas personas, sin embargo,
el desarrollo'de su sexualidad depende de la edad, de la personalldad y de la
! 'Ve desarrollo que tenga cada persona Down. La sexualid
manera en’ que se comportan las personas de acuerdo a su sexo (ho brg []
mUJer) de Io Que han aprendido en su familia o en la escuela, ‘ademas de
incluir Ios sentimientos y la manera en que piensa cada persona. Las personas‘
Down al expresar su sexualidad suelen ser espontaneos y actlan de manera
ingenua, por ejemplo, se bajan los pantalones delante de la gente; debido a
su ingenuidad para comprender que ciertos comportamientos no se realizan
delante de las demas personas.

Al igual que las demas personas durante la infancia la persona Down
suele explorar su cuerpo a través del sentido del tacto descubriendo diversas
sensaciones al tocar diferentes partes de su cuerpo.
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Al conocer |as partes de su cuerpo, la persona Down comienza a diferenciar
el cuerpo de un hombre y el de una mujer; y conforme va creciendo tienden a
imitar a las pérsohas de su mismo sexo, por lo que es importante que ios
padres y hermanos traten de dar un buen ejemplo al determinar las tareas
que realizan ‘el hombre Y Ia mujer en la familia, explicAndoles que ambos
pueden hacer la misma actlvidad y que todas las personas manifestamos los
mismos sentlmientos. :

Cuando la persona Down comlenza la etapa de la pubertad sufren los
mismos cambios que Ias demas persorias’ én este momento se debe comenzar
a ensefiarles’ otros habltos de.limpieza 'como el uso de las toallas sanitarias
para las mu;eres, o el rasurarse para_ los hombres; y en ambos casos el aseo
de sus genltales" ] u Hermano a identificar los principales
cambios que ocurren durante la pubertad en el hombre y en la mujer. “*Cuando
dejas de ser nlno (a) tu cuerpo empieza a cambiar y te conviertes en un (a)
joven. En Ios mu chos, su cuerpo y los érganos sexuales (pene y testiculos)
aumentan de tamano, la espalda se ensancha, crece el vello en el pecho, las
axilas, las piernas y el pubis; empieza a aparecer |la barba y el bigote. La voz
cambia. Pueden aparecer granitos en la piel. Dentro de los testiculos aparecen
unas semillitas llamadas espermatozoides, que salen por el pene con un liquido
blanco y esto puede suceder cuando duermes o cuando acaricias tu cuerpo.
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Las chicas también crecen, les aumentan de tamafio los pechos. Su voz
cambia. Las caderas y los muslos se van redondeando y aparece vello en las
axilasy en el pubis. En esta etapa aparece la primera menstruacioén ocasionando
la salida de sangre a través de la vagina, esto es algo natural que les sucede a
todas las mujeres en esta edad y no hay que preocuparse. La menstruacion
dura de tres a cinco dias y es necesario aprender a usar las toallas sanitarias
para no afectar sus drganos y proteger la ropa, también es necesario asearse
muy bien los genitales con agua y jabén, y cambiar las toallas varias veces al
dia. Durante este periodo se pueden realizar todas las actividades
acostumbradas, como correr, nadar, o andar en bicicleta.”®

En la mayoria de las personas Down ademas de sus cambios fisicos
también surgen las primeras inquietudes por relacionarse con el sexo opuesto,
pero tienen pocas oportunidades para demostrario, en ocasiones solo es dentro
de su escuela o en la institucidn a la que asisten, debido a que la familia rara
vez lo llega a. per tir. Los amigos también son parte importante en la vida de
las personas : Down, sin. embargo no todos tienen la oportunidad de hacer
amistades, ya que,algunos de ellos no asisten a ninguna instituciéon lo que
limita su capacldad'de relacionarse con mas personas.

* Idem. p. 105
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Ademas de las relaciones de amistad las personas Down liegan a necesitar
una relaciéon de pareja, en ocasiones este tipo de relacion los ayuda a superarse
y a mantener una mejor autoestima por lo que es conveniente que cuando fa
persona Down quiera tener una relacion de pareja se le permita hacerlo,
brindandole el apoyo necesario y orientandolo adecuadamente.

En ocasiones la persona Down llega a enamorarse de sus maestros, amigos
o conocidos de la familia, si esto llega a suceder es importante escucharlos y
no animarlos a querer establecer relaciones que no seran correspondidas.
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V. LA AUTOSUFICIENCIA EN LA PERSONA DOWN

Desde pedueﬁ_os a las personas Down se les deben ensefiar habilidades
para que adq‘uieran su autosuficiencia, es decir, que aprendan actividades que
puedan reélizér por si mismos como comer, vestirse, ir al bafio, limpiarse la
nariz, abotoharse, asear sus zapatos, entre otras, para que cuando crezcan
puedan realizar actividades mas complejas. A continuaciéon te presentamos
algunas actividades con las que puedes ayudar a que tu hermano (a) Down
adquiera estas habilidades.

sk ACTIVIDADES PARA COMER
Para que ellos aprendan a comer sin ayuda es necesario ensefiarles a
utilizar el vaso, la cuchara, el tenedor, el cuchillo, asi como verter liquidos.

3 USO DEL VASO:
Puedes utilizar un vaso con tapa y después retirarsela, muéstrale cémo

se sujeta el vaso, si no lo logra coloca sus manos sobre el vaso y ayldalo a que
se lo lleve a la boca para que beba parte del liquido y coléquenlo en ia mesa
nuevamente.
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Si ya' realiza solo ésta actividad pero notas que el vaso se le resbala,
ayudalo colocando una red de plastico en el vaso para que pueda sujetario
mejor, despues de algunos dias retira la red poco a poco para que se acostumbre
a su1etarlo sin ella. Ahora utiliza el vaso sin tapa y llénalo hasta la mitad y poco
a poco ve aumentando la cantidad de liquido para que se acostumbre al peso.

>|‘USO DE LA CUCHARA Y EL TENEDOR:

' Cb"létaté frente o a un lado de tu hermano (a) Down y pidele que sujete
la cuchara, al principio puede sujetarla con todos los dedos, y pidele que se la
lleve a Ié boca y vuelva a colocarla en el plato, si no realiza ningin movimiento
o lo hace incorrectamente puedes ayudarlo tomando su mano y dirigiéndosela
a la boca hasta que logre hacerlo por si solo. Posteriormente muéstrale como
se to'ma la cuchara entre los dedos pulgar, indice y medio; sdlo si notas que no
lo hace correctamente, ayludalo acomodando sus dedos en forma correcta,
comienza con poco alimento sobre la cuchara y poco a poco aumenta su
contenido hasta que logre realizarlo por si solo. En el caso del tenedor sigue
las mismas actividades que con la cuchara y muéstrale como se pinchan los
alimentos para que después lo realice sin tu ayuda, enséfialo a llevarse el
tenedor a la boca y comer el alimento sin lastimarse.
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» Uso DEL cucHILLO:

Comienza por mostrarle cémo sujetar el cuchillo, y lentamente unta
mantequilla o jalea sobre un pan para que &l te observe, posteriormente realicen
juntos la actividad. Después deja que tu hermano (a) Down inicie la actividad
untando la mitad del pan, y si no lo logra continda apoyandolo hasta que la
realice sin ayuda, finalmente deja que €l solo unte el pan completamente.
Para cortar con el cuchillo muéstrale varias veces como se corta un alimento
ayudandote con el tenedor, ahora realicen la actividad juntos (ten en cuenta
que tu hermano (a) Down podra utilizar mejor el cuchillo con la mano que
emplea mas, puede ser la derecha o la izquierda, ya que asi tendra mas fuerza
al momento de cortar el alimento) colocando el cuchillo con el filo hacia abajo,
posteriormente déjalo que lo intente él solo ayudandolo a colocar en forma
adecuada el cuchillo y el tenedor para que pueda cortar; si no o logra, ayldalo
con tus manos hasta que |lo realice por si solo. Puedes comenzar con alimentos
blandos, y poco a poco alimentos mas dificiles de cortar.
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| VERTER LIQUIDOS:

Utitiza dos vasos, uno grande y otro pequefio, llena uno hasta la mitad y
muestra a tu hermano (a) cémo verter el liquido de un vaso a otro; realicen la
actividad juntos, y posteriormente deja que él lo intente solo. Si no puede
realizarlo aytidalo con tus manos y poco a poco deja que lo haga él. Puedes
agregar mas liquido al vaso hasta que logre verter el vaso lleno y sin que lo
derrame.

*< ACTIVIDADES PARA VESTIRSE Y DESVESTIRSE

Para lograr que se vistan y se desvistan sin ayuda es necesario que
aprendan a ponerse y quitarse algunas prendas, utilizar el cierre, abotonarse,
ponerse los zapatos y amarrar las agujetas.

N VESTIRSE Y DESVESTIRSE:

Comienza por ensefiarle a meter y sacar el brazo de una manga de
camisa, después enséfialo a meter y sacar el pie de un calcetin o pantalén,
primero deja que €l te ayude a sostener las prendas y posteriormente deja
que realice la actividad solo. Ahora enséfialo a desatarse las agujetas, muéstrale
como desatar el mofio de la agujeta jalando un extremo de ésta, pidele que lo
haga, vy si no lo logra realicen la actividad juntos; después muéstrale cémo
quitarse el zapato, ayl(dale a sostener el zapato del talén para que lo jale hacia
abajo mientras saca el pie, repitan la actividad hasta que lo realice solo.
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Para que tu hermano (a) Down aprenda a quitarse los calcetines comienza
por bajarselos hasta la mitad del pie y pidele que los jale de la punta y se los
quite, poco a poco deja que los calcetines cubran mas el pie hasta que logre
quitarlos por completo. Puedes comenzar utilizando calcetines mayores a la
talla de tu hermano (a) Down para facilitarle la actividad, y después cambiar
los calcetines grandes por unos de su talla. Para que aprenda a ponerse los
calcetines comienza por colocarselos hasta que cubran su tobillo, y pidele que
termine de ponérselos, ahora colécaselos hasta el talén y nuevamente pidele que
termine de ponérselos; posteriormente colécale el calcetin sélo hasta que cubra
sus dedos y una parte del arco del pie, y pidele que termine de ponérselo, si no lo
logra, ayldalo sujetando sus manos hasta que él realice la actividad solo.
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Cuando tu hermano (a) Down tenga puesta la playera muéstrale cémo
subirsela, jalala hasta que quede debajo de sus axilas y pidele que se la quite,
si no lo logra ayudalo guiando sus movimientos para que termine de quitarsela;
ahora‘pidele que saque su cabeza y sus brazos de la playera, poco a poco
aumenta la rapidez para que logre quitarse la playera sin ayuda. Para que

. aprenda a ponerse la playera coldoquense frente a un espejo, y colécate la
playera enrollada hasta las axilas, y pidele que meta sus brazos en la manga
correspondiente; ahora pidele que meta su cabeza por el cuello de la playera,
si no lo logra apdyalo guiando sus movimientos, y poco a poco retira tu ayuda
.para que realice la actividad €l solo.

Para que aprenda a subir y bajar los cierres de la ropa proporciénale
prendas que tengan cierres, de preferencia que sean cierres largos, muéstrale
cémo subirlo y bajarlo y pidele que haga lo mismo, si no puede hacerlo guia su
mano para que sujete el cierre y lo jale del otro extremo para que lo suba y pueda
cerrar el cierre, posteriormente disminuye el tamafio del cierre hasta que lo realice
él solo.
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También puedes ensefiarle a conocer el derecho y el revés de las prendas,
coloca varias prendas al revés y ayudalo a voltear cada prenda al derecho
hasta que tu hermano (a) Down diferencie el derecho del revés en varias
prendas, posteriormente coloca algunas prendas al derecho y otras al revés, y
pidele que identifique las que estan al revés para que las coloque al derecho,
en cada ocasion pidele mayor rapidez al voltearlas al derecho para que lo
realice por sf solo.

Una manera facil de ensefiarle a utilizar un suéter o chamarra con cierre
abierto muéstrale cédmo enganchar las dos hileras de la parte inferior, ahora
pidele que realice la actividad, si no lo hace aylidalo guiando sus manos, repite
la actividad varias veces hasta que logre enganchar y desenganchar las dos
hileras del cierre. Posteriormente colécate la chamarra o suéter y pidele que
enganche y desenganche el cierre y que o suba y baje varias veces hasta que
pueda realizar la actividad él solo.
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Para que tu hermano (a) Down aprenda a utilizar los botones muéstrale
cémo abotbnarlos y desabotonarlos, y después pidele que haga lo mismo, si
no lo logra sujeten conjuntamente entre sus dedos indice y pulgar el lado de
la prenda que tiene los ojales, sujeten el botéon y empujenio dentro del ojal,
poOCo a poco retira tu ayuda hasta que pueda abotonar y desabotonar varios
botones. Para usar los broches de presion muéstrale cémo desabrocharlos y
explicale que hay que jalar las dos partes en sentido contrario, y que para
abrocharlos se debe colocar la parte superior sobre el broche inferior y hacer
presidn con el dedo indice y pulgar, apdyalo guiando sus manos, y retira tu
ayuda conforme pueda realizar esta actividad por si solo.

Una forma de ensefiarle a tu hermano (a) Down a colocar las agujetas
en el zapato es realizando la actividad para que él o ella te observe y después
le pidas que lo haga, inserta una punta de la agujeta en un ojillo inferior del
zapato, pidele que en el otro zapato haga lo mismo, si se le dificulta guia el
movimiento de sus manos para que {o realice y poco a poco disminuye tu
ayuda; ahora pidele que introduzca la otra punta de la agujeta en el otro ojillo
inferior y enséfialo a nivelar los dos extremos de la agujeta. Cruza los extremos
para introducir la agujeta en 10s siguientes ojillos y repite la actividad hasta
que hayas completado todos los ojillos del zapato. Cuando tu hermano (a)
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Down realice el primer cruce de agujetas continta pidiéndole mas cruces hasta
que complete el cruce de toda la agujeta en los ojillos del zapato. Posteriormente
muséstrale cémo atar las agujetas sujetando ambas puntas de la agujeta y
criuzalas, pasa una punta por debajo del hueco que se forma al cruzar las dos
puntas, jala fuertemente las agujetas para hacer el primer nudo; después de
cada paso pidele que lo haga él mismo, si se le dificulta guia sus manos y
disminuye tu ayuda; ahora enséfiale a hacer el mofio doblando los dos extremos
de la agujeta y repite con estos los pasos anteriores para hacer el mofio.
Recuerda que no debes continuar con el siguiente paso si el que esta trabajando
tu hermano (@) Down alin no lo domina, repite la actividad hasta que pueda
hacerlo por si solo.

sk HIGIENE PERSONAL:

Los habitos de higiene son importantes en la vida de cualquier persona,
ya que nos ayudan a mantenernos sanos, limpios, a hacernos responsables de
nuestro arreglo personal, y asi sentirnos mas comodos. Es importante que la
persona Down aprenda a realizar el mayor nimero posible de éstos habitos y
que los practique constantemente para ensefiarios a ser responsables de su
cuidado y de su arreglo personal.
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» LAVARSE LAS MANOS:

Primeramente enséfiale a abrir y cerrar las llaves del lavabo repitiendo la
actnvndad conjuntamente varias veces hasta que pueda hacerlo por si solo,
despues ens nalo a‘ enjabonarse y tallarse las manos mostrandoie los
movimlento ue se deben realizar, luego muéstrale cémo se enjuagan para
retirar to lo Jabon y finalmente enséfale a secarse las manos y a colocar la
toalla 'en su Idgar, poco a poco disminuye tu apoyo hasta que pueda realizarto
por si mismo.

! CEPILLADO DE DIENTES

Comienza por ensefiarie a conocer la pasta de dientes y su cepillo dental,
muéstrale como sujetar el cepillo y pon las cerdas sobre tus dientes y pidele
que realice la actividad; posteriormente ensérialo frente al espejo a enjuagarse
la boca, toma un buche de agua y escipelo inmediatamente para que te
observe y después lo haga, si se le dificulta indicale que tome mucho aire por
la boca y lo sople inmediatamente, cuando lo logre contindien practicando con
el agua en vez del aire hasta que haga los buches correctamente. Ahora
muséstrale cémo enjuagar el cepillo dental vaciando un poco de agua sobre las
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cerdas dei cepillo y talldndolo con el dedo pulgar, realicen la actividad juntos y
disminuye tu ayuda cuando pueda hacerlo solo. Después enséfiale los diferentes
movimientos para cepillar los dientes y las muelas repitiendo la actividad
constantemente. Finalmente enséfiale a utilizar la pasta dental, primero que la
abra, enseguida muéstrale cémo colocar una pequeria cantidad sobre su cepillo
dental, y a que practique lo aprendido, pero ahora utilizando la pasta.

> PEINARSE

Muéstrale como se sujeta el peine correctamente y realiza los movimientos
para que te observe, ahora pidele que io haga, y si no realiza ningln movimiento
guia su mano, muéstrale cémo cepillarse de frente, atras, adelante o de lado,
tal como acostumbran peinarlo, repitan la actividad varias veces frente al espejo.
Puedes variar la actividad utilizando un cepillo y un mufieco para que practique
lo que aprendio, poco a poco retira tu apoyo hasta que logre peinarse él solo.
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H LIMPIARSE LA NARIZ

Enséfiale a tu hermano (a) Down a utilizar el pafiuelo colocandolo sobre
tu nariz para q(.né él te imite y explicale para qué se utiliza un pafiuelo, cémo y
cuando se utiliza, etc, muéstrale cémo sujetar una de las puntas del pafiuelo
para desdoblarlo y .pidele que se lo coloque en la nariz, comienza untando un
poco. de crema sobre su nariz para que la limpie con el pafiuelo, muéstrale
cémo Ilmpiar el interior de la nariz y repitan la actividad las veces que sean
necesarias hasta que pueda realizarlo por si mismo.

»| LAVARSE LA CARA

Coléquense frente al espejo y lentamente muéstrale cémo lavarse la cara
para que te observe; ahora pidele que realice la actividad teniendo cuidado de
que no le entre jabén en los 0jos, enséfiale a enjabonarse y tallarse toda la
cara; posteriormente ensériale como puede enjuagarse la cara. Pidele que se
incline hacia el lavabo, que abra la llave del agua, acerque sus manos y se
enjuague el rostro, dile que debe mantener sus 0jos cerrados para que no le
entre jabon en sus ojos. Una vez que se haya enjuagado muéstrale cémo
secarse |la cara totalmente y a colocar la toalla en su lugar. Repitan estas
actividades las veces que sea necesario para que logre hacerlo solo.
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Recuerda que es importante realizar estas actividades las veces que sean
necesarias hasta que tu hermano (a) Down logre aprender una habilidad; es
importante que durante el desarrollo de estas actividades lo elogies cada vez
que alcance un logro por pequefio que sea. Ademas recuerda ser tolerante y
paciente, ya que les lleva algun tiempo adquirir estas habilidades, por lo que
necesitara de tu apoyo y comprension.

A una persona Down que desde su nifiez ha puesto en practica estas
habilidades le serda mas facil enfrentarse a nuevas situaciones como realizar
compras sencillas sin ayuda, usar el teléfono y platicar con la persona que él
desee, ayudar en tareas del hogar (lavar trastes, barrer, trapear, sacar la basura),
desplazarse solos (ir y regresar a algin lugar sin supervision de su familia),
tener su propio dinero y mantener ordenada su habitacion (colocar los Gtiles
en un lugar especifico, guardar calcetines, playeras y ropa interior en diferentes
cajones, colgar pantalones y camisas, doblar suéteres, acomodar las sabanas,

fundas y colchas en su cama).
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Al llevar a cabo este tipo de habilidades se le facilitara la integracién en
alguna actividad de trabajo en donde pueda ilegar a ganar su propio dinero y
decidir por él mismo si desea ahorrarlo o gastarlo en lo que desee, ademas
adquiere nuevos habitos como ser puntual, ser responsable de una actividad,
ser gentil y amable, o nuevas habilidades como conocer a mas personas y
convivir en un ambiente de trabajo.
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Incluso puedes ayudario a ser mas responsable dejandolos de vez en
cuando a! cuidado de una mascota explicAndoles que una mascota al comer y
al -bafiarse necesita de su ayuda, y que al orinar o defecar él tendrd que
limpiar el lugar donde haya sucedido, asi como brindarle carifio y atencién sin

W

llegar a lastimarla o enfadaria.
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VI. I\JIITOS Y~REALIDADES SOBRE EL SINDROME DE DOWN

Seguramente tienes muchas informaciones equivocadas sobre el Sindrome
T comentarlos que habras escuchado, por ejemplo:
na vida muy corta o que son estériles. Estos
la poca informacién que tienen las personas
sobre el Sln I luso ‘algunos especialistas o médicos que trabajan
con esta trisomla ontinUa proporclonando informacién errénea por falta de
actualizaclon en el tema

S un’ mlto 'S una mentlra o una creencia que surge alrededor de algo o de
alguxen, el Slndror e e Down es una de las discapacidades sobre la cual existen
muchos mitos pero que en realidad son comentarios confusos como los siguientes:

Mito: ;

| El sindrome de Down es una enfermedad.

Realidad:

Muchos creen que es una enfermedad que se adquiere durante el
embarazo. Lo correcto es que el Sindrome de Down es un accidente genético
que ocurre antes o después de la fecundacién del évulo ocasionando que en el
par 21 de los cromosomas exista uno de mas.

Mito:
»| El sindrome de Down se origina cuando en los padres de la persona
Down la sangre es incompatible, es decir, los signos (positivo y
negativo) son opuestos, por ejemplo, si el padre tuviera sangre
tipo O positivo (O+) y la madre sangre tipo O negativo (O-).
Realidad:
La incompatibilidad en la sangre no tiene nada que ver con el origen del
Sindrome de Down, como ya se menciond este Sindrome solo es causado por
una alteracién genética en el par 21 de los cromosomas.
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Mito: :
|l androme de Down es contagioso.
Realidad:

'Este Slndrome no se contagia ya que no es una enfermedad ni mucho
menos un vlrus o'una bacteria, por lo tanto, no puede transmitirse por tener
contacto flslco con una persona Down, ni por respirar junto a ellos o compartir
los alimentos:

Mito:

| El Sindrome de Down es hereditario.

Realidad:

Como recordaras existen tres diferentes tipos de Sindrome de Down y
sélo uno de ellos es hereditario: |a translocacién. Se hereda cuado alguno de
los padres presenta la tratj‘isloc_raycién en el par 21 de sus cromosomas, es decir,
uno de los cromosomas 21. estd Lihido con otro cromosoma, por lo tanto, lo
hijos que llegue a tener tendran la’ ‘posibilidad de nacer con Sindrome de
Down, por lo que el hecho ‘de tener un hermano Down no representa un
riesgo de tener un hijo con esta alteracién genética.

Mito:
» Las personas Down son agresivas.
Realidad:

Todos en algiin momento hemos presentado conductas de agresividad
cuando nos molestamos o nos llegamos a alterar, de la misma manera ocurre
en las personas Down por lo que la agresividad no es algo que caracterice a
este Sindrome. Sin embargo, existen personas Down que en ocasiones llegan
a rasgufiar, pellizcar, o pegar, no porque sean agresivos sino que en la mayoria
de las ocasiones reaccionan asi cuando algo o alguien los molesta o sienten
temor de las personas extranas.
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Mito:
» Las personas Down siempre actuaran como nifios.
Realidad:

Este mito se a origlnado en gran parte por el trato que han recibido las
u amilia, puesto que siempre los han tratado como nifios,
‘sona Down sea adulto adn lo visten y lo peinan
como nifio, lo dejan ver. og.r'amas de television dirigidos a nifios de tres o
cinco afios de edad; lrlgen a el como “bebé”, “pequeifio” o “nene”,
ocasionando que ‘su desarrollo se vea limitado en muchos aspectos.

La persona',Down debe ser tratada de acuerdo a su edad y a sus
posibllidades a traves de ‘actividades que le ayuden a valerse por si mismo.
Tratar de nq intewenlr en tareas sencillas que €l pueda realizar como e} escoger
la ropa que'usaré\'o lo que desea hacer, son acciones que poco a poco lo hacen
responsable de su persona, ayudandole a que las demas personas lo dejen de
ver como un nifio"

personas Down
por ejemplo, au qu

Mito:
P‘ Las personas Down no tienen sentimientos.
Realidad:

El presentar una discapacidad intelectual no limita la capacidad de sentir
de una persona, de esta manera la persona con Sindrome de Down experimenta
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las mismas emociones, penas, alegrias o disgustos que las demas personas;
asi mismo, se llegan a enamorar o desilusionar de alguien. Ademas son capaces
de demostrar lo que estan sintiendo como el dolor, la alegria, la tristeza, etcétera.

Mito:
5‘ Las personas Down tienen un periodo de vida muy corto.

Realidad:

Anteriormente se creia que las personas Down vivian poco tiempo debido
a la presencia de problemas de salud, actualmente el promedio de vida de una
persona Down se ha prolongado aproximadamente hasta los 40 o 45 afios de
edad, dependiendo también del tipo de alimentacién que tenga, la atencién
medica que reciba y principalmente el trato que le proporcione su familia.
También el avance de la medicina ha contribuido para prolongar este lapso de
vida al existir mas vacunas, nuevas operaciones o nuevos tratamientos.

Mito:

H De que sirve llevar a las personas Down a la escuela si ellos no
aprenden.

Realidad:

El tener capacidades diferentes no significa no aprender, por supuesto
que pueden desarrollar sus capacidades, sélo que lo hacen mas despacio que
los demas; dependiendo de sus habilidades y de la capacidad de desarrolio
que cada uno posea y de la ayuda que se les proporcione para que logren
hacerio.
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Mito:
> Las personas Down no pueden valerse por si mismas.

Realidad:

Este tipo de personas pueden aprender a ser autosuficientes, segin sus
posibilidades, comenzando por realizar tareas sencillas como lavarse las manos,
cara y dientes, vestirse o comer sin ayuda, barrer o trapear, y poco a poco
realizan actividades mas complejas como bafiarse solos, preparar alimentos o
realizar compras sencillas, pueden incluso desplazarse solos, sin embargo, no
llegan a vivir solos pues hay que seguir al pendiente de ellos para que contintien
aprendiendo mas cosas que los ayuden a ser cada vez mas autosuficientes.

Mito:
H Las personas Down no pueden trabajar.

Realidad:

Desde la secundaria se le proporciona una capacitacién especial a la persona
Down que le permitird integrarse a un oficio como la panaderia, ayudante de
mecanico, carpinteria, herreria o costura segln las opciones que ofrece cada
institucién. Afortunadamente existen empresas que contratan personas con
capacidades diferentes como Mc. Donald’s o Ricolino que ofrecen una oportunidad
de desarrollo para este tipo de personas. También la Confederacion Mexicana de
Organizaciones a Favor de las Personas con Discapacidad (CONFE) ofrece
capacitacion para los jovenes con algun tipo de discapacidad intelectual y brinda
apoyo en varios aspectos de su desarrollo, asi mismo, los integra a un trabajo en
el cual la persona Down tiene la oportunidad de seguir aprendiendo.

La persona Down tiene oportunidades de trabajo y aunque estas son
pocas, representan un espacio en el cual pueden crecer mas como personas,
es decir, se llegan a sentir Gtiles a la sociedad. Por eso es importante que la
persona Down asista a una instituciéon educativa ya que si no lo hace sus
posibilidades de desarrollo se ven limitadas.
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Mito:

» Las personas Down no se dan cuenta de sus cambios fisicos en la
adolescencia.

Realidad:

Asi como la persona Down manifiesta o identifica emociones o sentimientos
sucede lo mismo con sus cambios fisicos. Ellos se dan cuenta perfectamente
de lo que esta sucediendo en su cuerpo, como el crecimiento de vello en el
rostro o axilas, el cambio de voz o el crecimiento de los senos. En ocasiones
suelen actuar con ingenuidad al querer expresar lo que estan sintiendo y
observando, por ejemplo, una joven puede llegar a levantarse la blusa delante
de las demas personas para mostrar que sus senos han crecido; mucha gente
observa estos actos como inadecuados y creen que las personas Down no
controlan sus impulsos sexuales, por eso es conveniente explicarles que hay
comportamientos que no se realizan delante de la demas personas.

Mito:
» Las personas Down no tienen deseos sexuales.

Realidad:

La persona Down vive su sexualidad al igual que las demas personas,
presenta la misma necesidad de tener amigos y posteriormente establecer
una relacion de noviazgo, asi mismo tiene la necesidad de besarse, acariciarse,
sentirse amados y saber que son correspondidos, desde pequefios comienzan
a experimentar sensaciones agradables en su cuerpo.
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Mito:
>l Las personas Down no tienen necesidad o no les interesan las
relaciones sexuales.

Realidad:

Las personas Down también tienen necesidades sexuales. Su forma de
expresarlas generalmente se centra en las caricias, abrazos, besos y estimulacién
mutua; sin que necesariamente se llegue a practicar el coito o la penetracién,
ellos pueden experimentar el piacer sexual. Su discapacidad no les impide
tener las mismas necesidades que las demas personas sélo que esto muchas
veces los padres no lo entienden o no lo admiten por temor y desconocimiento
del tema ocasionando que en la vida adulta la persona Down tenga una
sexualidad reprimida.

Mito:
> Los hombres con Sindrome de Down son estériles.

Realidad:

Anteriormente se creia que los varones con Sindrome de Down eran
estériles, sin embargo, existe un caso registrado de un hombre con Sindrome
de Down que ha engendrado un hijo. “Los estudios mas recientes sobre la
espermatogénesis (la formacién del esperma) en los varones con Sindrome de
Down han comprobado una espermatogénesis normal, aunque hay una
produccion de espermatozoides inferior a lo normal. Por lo tanto, el hombre
con Sindrome de Down no puede ser considerado como estéril”.?

Mito:
>l Las mujeres con Sindrome de Down son estériles.
Realidad:
Las mujeres Down si son fértiles. Muchas mujeres Down han estado
embarazadas e incluso han dado a luz, tienen el 35% de probabilidad de tener

* CUNNINGHAM, CHff. Op. Cit. p. 131
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un hijo con Sindrome de Down, la probabilidad de tener un bebé normal es de
35%, de que el bebé nazca con alguna malformacion es de 20% y de que el
bebé fallezca dentro del Gtero o aborte es del 10%. “En general los jovenes
Down. tiéhen una visién muy idealizada acerca de la paternidad e incluso
desconocen con certeza todo lo que comprende el proceso del embarazo y el
parto. Slendo realistas debemos aceptar que muchos de ellos dificilmente seran
autosuficientes ¥y por consiguiente no podran hacerse cargo de criar un hijo”.!°
Sila pefsdna Down llega a manifestar su deseo por ser padre o madre, lo
mas conveniente es disuadirlos, es decir, convencerlos de no tener un hijo
explicandoles el compromiso que representa cuidar un bebé, atenderlo,
educario .y mantenerlo; ademas comentarles que no es necesario que
todas las personas tengan un hl]o.

Mito. : =
>| Una persona Down tlene poco o mucho Sindrome de Down.

Realidad

El androme de:Down:.a ser: una alteracién genética esta presente en
todo el organismo y.no puede medlrse en grados o porcentajes; se clasifica en
tres tipos (trlsomlaA21 egular, mosalco y translocacion) de acuerdo a la forma
en que se produjo:el acéidente genetlco, no por la cantidad de Sindrome de
Down que presente, es declr, se tiene o no se tiene Sindrome de Down.

Mito:

> :
Una persona Down épuede curarse?

Realidad:

La persona con Sindrome de Down no se puede curar porque No es una
enfermedad. Este sindrome se produce por una alteracién genética que modifica
su organismo, se le puede ayudar a desarroliar sus habilidades a través de
estimulacién y programas especiales, pero por mucho apoyo que se les brinde

¥ CARRASCO. Op. Cit. p. 76
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siempre tendran Smdrome de Down, ya que es una condicién genética
trrever5|ble. -

Mito: Lt
>| Z_Una persona Down se puede desarrollar mejor con ayuda de

medicamentos o vacunas?

Realidad:

Los medicamentos o0 vacunas no ayudan a que la persona Down desarrolle
mejor sus habilidades, lo ayudan a mantenerse sano y protegido contra aigunas
enfermedades como a las demas personas. Existen otros medios para que
desarrolle sus habilidades como la socializacién, el asistir a una institucion
especial, terapia de lenguaje, psicomotricidad y todo lo que contribuya a la
obtenciéon de una formacién integral adecuada.
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VII.- LA IMPORTANCIA DEL PAPEL DE LOS HERMANOS
EN LA‘FORMACION DE LA PERSONA DOWN

’Dentro de la familia es importante ia participacién de todos sus integrantes.
Ei apdyo'de'los hermanos de la persona Down tiene gran influencia en el
desarrollo 'y educacion de estas personas, ya que la relacién que se llega a
establiecer entre ellos en muchas ocasiones suele ser muy estrecha,
enriqueciendo o no la educacién del hermano Down.

Por io general los hermanos pequeifios no estan muy conscientes de que
a través de las actividades que realizan con su hermano Down le estan
proporcionando ayuda para que aprenda nuevas habilidades. A través de estas
acciones la relacién entre ellos se mejora al observar los pequefios avances
que tiene el hermano Down. Sin embargo, no es conveniente forzar a un
hermano para que participe en la educacién de la persona Down, ya que los
resultados no serian los mas convenientes.
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Ademas de apoyar en la educacion de la persona Down, i0s hermanos
pueden ayudar al aprendizaje de habitos de autosuficiencia, a desenvolverse
socialmente y a mejorar la disciplina de su hermano Down a través del ejemplo,
ya que bor medio de ia imitacién se facilita el aprendizaje para la persona
Down.-

Otro apoyo importante que proporcionan los hermanos para sus padres,
es el momento en que tendran que quedarse a cargo de la persona Down, el
hermano debera equilibrar las responsabilidades para con él mismo, su pareja,
sus hijos y su hermano Down, siempre y cuando tenga el deseo de hacerlo.
Por eso es importante fortalecer la relacion entre hermanos, ya que si esta
situacion llegase a ocurrir, el hermano estard un poco mas preparado para
saber como tratar, apoyar y ayudar a su hermano Down.
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VIII. COMO HABLAR DEL SINDROME DE DOWN CON LOS
HERMANOS PEQUENOS

Cuando nvacvek una persona con Sindrome de Down en la familia surgen
muchas dudas como: ¢Qué es el Sindrome de Down? ¢Qué lo causé? ¢Tendré
otro herr:naridasu’? ,{.Cémo voy a tratarlo?. Poco a poco algunas de ellas se van
resolviendo, sin embargo, estas dudas también surgen en los hermanos,
sobrinos‘y primos de la persona Down. Una vez que hayas comprendido lo
que es el:Sindrome de Down, sus causas y sus principales caracteristicas,
puedes eXpIicar a tus hermanos pequefios con palabras sencillas lo que tiene
su hermano(a), tio(a), primo(a) con Sindrome de Down, segl(n sea el caso.

Con el siguiente ejemplo puedes darte una idea de cdmo explicario:
En el mundo existen personas diferentes, unas son altas otras chaparritas,
unas blancas otras morenas, algunas utilizan lentes, otras no, algunas necesitan
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ayuda para caminar con una silla de ruedas porque tienen una desventaja
fisica, es decir, una discapacidad o capacidad diferente. También hay desventajas
mentales, es decir, una discapacidad intelectual, esto es cuando una persona
aprende mas lento; un ejemplo es el Sindrome de Down: imagina que nuestro
cuerpo es un juego de memoria, todo el juego tiene tarjetas, y en cada tarjeta
hay un dibujo, este dibujo se repite en otra tarjeta para formar un par, tu
cuerpo es como un juego de memoria y estd hecho de células que son como
las tarjetas del juego; las células estan hechas por cromosomas que son como
los dibujos de las tarjetas. Tu tienes 46 cromosomas, 23 de tu papa y 23 de tu
mama, pero en una persona con Sindrome de Down hay un cromosoma de
mas en el nimero 21, @s como si el juego tuviera en el par de tarjetas nimero
21 tres dibujos repetidos, es decir, tres tarjetas con el mismo dibujo, haciendo
que el juego tenga 47 tarjetas en lugar de 46, formandose asi el Sindrome de
Down.

4
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A una persona con Sindrome de Down le lleva mucho tiempo aprender
las cosas que tU aprendiste rapidamente como: comer, caminar, correr, pensar
y hablar; para ellos es dificil aprender cosas, pueden caminar pero les lleva mucho
tiempo aprenderlo, y quizd tengan que vivir siempre con su mama y su papa.

Hay muchas personas con capacidades diferentes o desventajas, y a
veces los vemos feo y no sabemos que decir o que hacer cuando los vemos.
No debemos burlarnos o reirnos de ellos, debemos ser un buen ejemplo para
ellos por que nos observan y tratan de hacer lo mismo que nosotros, por eso
hay que hacer cosas faciles que puedan aprender como: saludar a las personas
amablemente, lavarse las manos cuando sea necesario, comer con la boca
cerrada, entre otras cosas que ellos puedan aprender de ti.

Puedes adaptar el ejemplo con explicaciones mas complejas dependiendo
la edad que tenga ti hermano(a), primo(a), sobrino(a) o hijo(a). Puedes
explicarselo cuando a ellos les surja alguna duda sobre este tema o cuando realicen
algun comentario que tenga algo en comun para que les sea mas facil de entender.
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IN. ACTIVIDADES DE APOYO PARA LA PERSONA DOWN
DE UN MES A TRES ANOS DE EDAD

Mediante actividades simples puedes facilitar el aprendizaje y la
socializacién de tu hermano Down, ya sea que las realices junto con él o que
a través de la convivencia y el juego con tus sobrinos, primos, hermanos o
hijos pequefios propongas estas actividades. Cuando una persona Down es
bebé puedes ayudar a estimular sus sentidos y su aprendizaje a través de
ejercicios o actividades que favorezcan su lenguaje y desarrollen el movimiento
de su cuerpo.

Puedes realizar las siguientes actividades con el bebé Down para ayudarlo
a desarrollar su sentido de:

¢ La vista:
(de un mes a un afo y medio)
> Encender y apagar la luz de su habitacién
> Proporcionarle juguetes grandes de color vivo
» Colocarlo frente al espejo para que se observe

(de afio y medio a tres afios)
> Jugar a los objetos escondidos y que él los encuentre
> Sefialarse en fotografias
> Buscar juguetes en una caja o en un cajén
> Ordenar juguetes por tamaiios
» Colocarle calcetines de colores en los pies para que él se los quite

[
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s El oido
(de un mes a afo y medio)

» Escuchar musica clasica

»| cantarle canciones

» Hacerle ruidos con sonajas

> Proporcionarle juguetes musicales
»i Proporcionarle sonajas

| Hablarle en voz baja y suave

H Mover sonajas a diferentes distancias de su cuna

(de afio y medio a tres afios)
3| Imitar sonidos de animales mencionando su nombre
»| Imitar ritmos musicales con las manos
»| Proporcionarle objetos que produzcan ruido al sonarlos
| cantar canciones
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s El tacto
(de un mes a afio y medio)
H Abrazario

N Besarlo V«@ﬂ

3| Acariciarlo S D J

! Frotar con trozos de tela de diferentes w
texturas sus manos, brazos, piernas y pies ‘

| Hacerle masaje antes y después del bafio ,

»! Hacerle cosquiillas

(de afio y medio a tres afos)
F Proporcionarle juguetes lisos, rugosos, etc.
>l Proporcionarle juguetes de goma, de peluche y de trapo
» Jugar con cubos o bloques
>l Proporcionarle juguetes flotantes durante el bafio
F Jugar con arena, barro, agua, plastilina o masita
»! Tomar objetos pequefios con el dedo indice y pulgar 5N
> Proporcionarie objetos lisos, rugosos, duros, o blandos(l'ﬂ i ) ~
>l Proporcionarle objetos de diferentes tamafios (_\(‘;{ _.’\

N

s El gusto y el olfato

N Proporcionarle diferentes alimentos, bebidas, o esencias para que
comience a manifestar lo que le agrada o desagrada

>z Actividades para su desarrollo corporal
(de un mes a afo y medio)
> Ponerle poca ropa para no entorpecer sus movimientos
>| Colocarlo en el suelo sobre un tapete o colchoneta y llamar su atencién
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p Realizar conjuntamente juegos sobre el suelo

(de afio y medio a tres afos)
» Gatear junto con él
> Llamarlo a distancia
NAyudarlo a dar sus primeros pasos cuando él este listo para hacerio
}lJugar en el parque, jardin y arenero
>|Rodarse sobre una colchoneta
»iHacerie cosquillas en la patma de su mano
}lJugar a soltar y recoger un objeto
HJugar a empujar un objeto
>|Jugar a meter y sacar objetos de un cajon o una caja
“»lJugar con pelotas grandes (de playa)

#Actividades para desarrollar su lenguaje
(de un mes a afo y medio)
»*|cantarie
»i Repetir sonidos
Pl Hacerle burbujas de jabdn
»*| Platicarle mucho

T
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(de un afio y medio a tres afios)

> Permitirle que pida los objetos que guiere y
no anticiparse a darselos antes de que los pida

> Hacer juntos burbujas de jabon

| Ensefarle a inflar globos

| untarie los labios con miel o cajeta para que se los limpie con su
lengua

»| Ensefiarle a soplar bolitas de papel con un popote

> Repetir sonidos de vocales -

» Dar masaje en sus mejillas en forma de circulo con ayuda de crema,

talco o aceite

J
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X. ACTIVIDADES DE APOYO PARA LA PERSONA DOWN EN
EDAD PREESCOLAR (DE TRES A SEIS ANOS)

Por medio de las actividades simples en la edad preescolar, tu hermano
(a) Down puede aprender a ser menos egoista al compartir sus pertenencias y
comienza a adquirir habilidades para el lenguaje, algunas actividades que puedes
realizar son:
»| chutar la pelota
] Hacer rodar ia pelota
>l Jugar con cubos
»| Realizar actividades con
bolsas de tela llenas de frijoles (cachar, aventar y agrupar)

H Jugar al boliche

> Jugar con globos

> Jugar a la merienda

>l Jugar a la casita

>| Jugar a disfrazarse

¥ Hacer pompas de jabén
H Jugar a las muiiecas

>l Jugar con automéoéviles y camiones de juguete
H Jugar a la escuela
H Jugar con trenes

» Bailar

N Cantar "
> Marchar

HJugar con teléfonos de juguete

> Preparar bocadillos sencillos

P simular ser animales

»| Hacer representaciones con titeres

EY
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XI. ACTIVIDADES DE APOYO PARA LLA PERSONA DOWN
EN EDAD ESCOLAR (DE SEIS A 12 ANOS)

Cuahdo pe’rsona Down llega a la edad escolar las actividades que
realiza s_an';’un 'p;d'c(:';i'hés complejas, es decir, comienzan a utilizar algunas
reglas se‘i'j"cillasfi:&r‘r:ic_a 'el turno para jugar, asi mismo, desarrollan su socializacién
al particlbéf en actividades grupales. Puedes realizar las siguientes actividades
con tu hermano (a) Down:

»l Jugar basquetbol

Jugar tenis de mesa (ping pong)
H Preparar juntos la merienda
»! Bailar & - .
H Jugar a los bomberos, policias, al cartero, etcétera X‘
» Jugar a la tienda
>| Jugar naipes
> Jugar domind
> Jugar damas
>| Atrapar la pelota
P Lanzar el platillo (frisbee)
>l pasear juntos

TESIS COM
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XII. ACTIVIDADES DE APOYO QUE PROMUEVEN LA
SOCIALIZACION EN LA PERSONA DOWN DE 13 ANOS EN
ADELANTE

Son muchas las actividades que generan la socializaciéon en la persona
Down, "a través de ellas también se busca la autosuficiencia para aprender a
tomar decisiones propias como elegir el sabor de un helado o el color de una
prenda de vestir, asi mismo, se les ensefia a desenvolverse en el medio que ios
rodea. Las actividades sugeridas para esta etapa son:

»| salir de compras juntos
3| salir a comer juntos
> Preparar juntos una comida
3| Escuchar musica juntos
> Jugar basquetbol, fatbol, etcétera
Mirar algunos programas de television juntos
»! 1r al cine
> Hacer juntos un trabajo manual, por ejemplo,
hacer una pifiata, hacer figuras de papel, dibujar e iluminar.
»| pasear juntos
>|Jugar juegos de mesa (loteria, monopolio, etcétera)
>|Jugar a los naipes
»l Armar rompecabezas
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Por medio de las actividades anteriores también puedes ayudar a tu
hermano Down en su autosuficiencia (comer sin ayuda, encargarse de lavar y
guardar su ropa, arreglar su habitacion, usar el teléfono, usar la televisién o el
radio, prevenir accidentes, atender a las visitas), en su arreglo personal como
lavarse la cara, manos y dientes, bafiarse, peinarse, cortarse las ufias, usar
desodorante, rasurarse, amarrarse las agujetas, usar las toallas sanitarias
apropiadamente, etcétera; ensefarle a distinguir las conductas publicas de las
privadas, diferenciando las que se pueden realizar ante las demas personas
(comer, ir a la escuela, jugar, ir de compras, practicar algun deporte), de las
que sélo debe realizar a solas y en lugares privados como en el bafio o su
recamara y con la puerta cerrada (orinar, defecar, bafiarse, vestirse, desvestirse,
masturbarse, ponerse las toallas sanitarias, andar desnudo o en ropa interior),
“aclarandoles que los comportamientos privados no son negativos, pero si
inapropiados cuando se hacen en publico”,'* ademas puedes mostrarle los
diferentes tipos de saludo dependiendo de la persona que vaya a saludar
como sus familiares o amigos a quienes les puede saludar de beso en la mejilla,
maestros o vecinos a quienes les puede dar la mano, o a extrafios a quienes
si es necesario saludarios es recomendable que solo sea de palabra, por ejemplo,
solo decir buenos dias.

Rl
-

TESIS COM

FALLA DE ORIG

|

"* Idem. p. 109
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GLOSARIO

AFECTIVIDAD:
Conjunto de emociones que una persona puede experimentar a través
de las distintas situaciones que vive.

AMBITO:
Contorno de un espacio comprendido dentro de limites determinados.
Campo de actividades, influencias e intereses comunes.

ATIPICIDAD:
Que por sus caracteres se aparta de los tipos conocidos.

AUTOSOMA:
Cromosoma que no esta ligado al sexo, y que por lo tanto esta presente
tanto en el hombre como en la mujer.

AUTOSUFICIENCIA:
Sensacion de suficiencia propia. Estado del que es capaz de satisfacer
sus necesidades con sus propios medios.

CARIOTIPO:

Es la fotografia de los cromosomas ya ordenados para su estudio, de
mayor a menor, segun el sitio del centrémero (metacéntrico, submetacéntrico
y acrocéntrico) y en parejas, uno heredado del padre y el otro de la madre.
También se le llama mapa cromosémico. El cariotipo nos permite saber si los
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cromosomas estan completos, incompletos o presentan material genético extra
(en nﬁmero y estructura).

CROMOSOMA .

Termino griego que se forma con el prefijo cromo, que significa “color”,
yel Sufij ijo soma, que quuere decir cuerpo. Es una estructura visible al microscopio
ordinario una vez ‘que ha'sido coloreada. El cromosoma tiene la forma de "X,
ya que consta de dos brazos llamados cromatides, unidos entre si en un punto
(centromero)

DNA:

Provenlente de la sigla del Acido Desoxirribonucieico. Proteina compleja
que se encuentra ‘en’ el nicleo de las células, y lleva las caracteristicas
hereditarias.

ESCROTO:

Bolsa formadsz por 1
los envuelven.:

‘piel que cubre los testiculos y las membranas que

ESTRABISMO:

El estrabismo u ojos bizcos consiste en la desviacién de los ojos. Es uno
de los problemas oculares mas comunes en los nifios, pero también ocurre en
aduitos. Se desarrolia cuando los mudsculos del ojo no logran trabajar en forma
paralela; un ojo, o ambos, puede desviarse hacia cualquier direccion.

FRAGMENTO:
Es una parte pequeia de algo roto o partido.
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GAMETOS:
Células féproductoras de los seres humanos: el évulo y el espermatozoide.

GEN: .
’ Palabra grlega que significa “producir” o “*generar”, Es la unidad principal .
para Ia transmlsion de las caracteristicas hereditarias, es decir, la informacion
que ha' pasar de padres a hijos. Los genes son estructuras que’ al unlrse
entre snf' or mlles forman un cromosoma. :

IMITACIéN'
Hacer algo a semejanza de otro; tomarla como modelo, es declr, hacer lo
mismo que hace una persona o animal.

INCOMPATIBILIDAD:

Que no puede existir con otro o entenderse; que no se pueden mezclar
o unir diferentes sustancias.

MASTURBACION:

Es la autoestimulacién de los genitales. Es considerada como una
alternativa mas de vivir la sexualidad, valida a todas las edades. La realizan
tanto hombres como mujeres, aunque socialmente es mas permitida en el
primer caso. Representa una oportunidad inmejorable para el conocimiento
del propio cuerpo y de la forma que tiene de excitarse sexualmente.

MOSAICISMO:

Tipo de Sindrome de Down poco frecuente. La persona afectada tiene
células con diferentes recuentos cromosémicos (46 en unas células y 47 en
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otras). Es absolutamente accidental, y lo provoca un error que se produce en
las primeras divisiones celulares del 6vulo afectado. Estas personas pueden
tener solo algunos de los sintomas tipicos del Sindrome.

OBSTINACION:
Mantenerse con terquedad o ser constante en una resolucion.

ORGASMO: o
Es considerado como la maxima sensacién que puede obtenerse en la
vida sexual.

SECRECION:
Funcidn por la cual una célula o tejido emite una sustancia que interviene
posteriormente ’en las funciones del organismo.

SEXUALIDAD: "

Es la_fo:rr”né de comportarse de las personas de acuerdo a su género
y esta determinada por la cultura, principalmente por la familia y la
escuela. A diferencia del sexo, que solo se refiere a aspectos biolégicos
tales como la anatomia y fisiologia de los 6rganos sexuales, |a
procreaciéon y los anticonceptivos, entre otros; la sexualidad es mas
amplia y comprende también componentes afectivos, asi como la manera
de pensar de cada persona.

SINDROME:
Conjunto de caracteristicas o sintomas que se presentan juntos, y que
caracterizan un trastorno, es decir, un desorden.
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TRANSLOCACION:

Se distingue de los otros tipos de Sindrome de Down por que una parte
del cromosoma del par 21 se encuentra “fundido, pegado, unido o colocado”
con otro 'cromosoma que no es del par 21, situaciéon que frecuentemente
aparece asociada al Sindrome de Down, cuya causa si es consecuencia de una
alteracion en los cromosomas de los padres.

TRASTORNO:
Alteracidn, perturbacién o desorden no grave del organismo.

TRISOMIA:

Fendmeno en el que se presentan tres cromosomas del mismo tipo, cuando
normalmente solo existen dos. Se da cuando un cromosoma aparece triplicado
en vez de pareado, como es lo normal en las células somaticas. Mutacion det
genoma’ (ntimero total de cromosomas) por la que se presentan tres
cromosomas, e,n, lugar de dos, en alguno de los 23 pares cromosémicos que

constituyen el cariotipo humano.
Las trisomias son consecuencia de una defectuosa separacion del material

genético en el momento de la meiosis 0 de las primeras divisiones celulares
del cigoto.

VIABLE:
Que se encuentra en condiciones de poder vivir, es decir, tiene posibilidades
de vida.
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CONCLUSIONES

Al llevar a cabo esta investigacidn nos percatamos de que la informacién
que existe acerca del Sindrome de Down aborda pocos aspectos relacionados
con los hermanos de las personas Down, como algunas de las reacciones que
llegan a presentar ante esta trisomia o la relacién entre hermanos que llegan
a establecer con este miembro de la familia, siendo en ocasiones positiva o
negativa para el desarrollo y educacidon de la persona Down, en consecuencia
la informacidn dirigida a los hermanos especificamente es escasa; por lo que
nuestra propuesta se convierte en una opcién mas que tienen los herrriahds
para acceder a la informacion sobre el Sindrome de Down en donde se les
proporcuona una orientacion que les permite ampliar sus conocimientos, ademas,
de concientizarlos de la importancia que tiene su participacién en la educacién,
socializacién y autosuficiencia de su hermano Down.

Al proporcionar la Guia de Orientacién a los hermanos de los alumnos
con Sindrome de Down que asisten al Programa Psicopedagdgico de Servicio
Social comprobamos que la manera de presentar la informacion en términos
sencillos ayudd a que los hermanos comprendieran mejor lo que es este
Sindrome, su origen y los tres diferentes tipos de trisomia que existen. El
incluir los aspectos socio-sexuales de las personas Down ayuddé a que
entendieran los cambios fisicos y emocionales por los que atraviesa o atravesara
su hermano (a) Down.

La mayoria de los hermanos dieron a conocer su aprobacién por esta
propuesta manifestando su agradecimiento por ser tomados en cuenta para la
realizacién de la guia, asi mismo mencionaron que responde a las dudas e
inquietudes que presentaban y que las actividades que se sugieren son Utiles
para apoyar el desarrollo de su hermano (a) Down. Con respecto al ejemplo
de cémo hablar con los nifios pequefios sobre Sindrome de Down los
comentarios también fueron positivos; ademas con ayuda del glosario, los



hermanos mencionan que han comprendido mejor algunos términos que les
eran complicados, como trisomia, cariotipo o translocacion.

El abarcar distintas etapas del desarrollo de la persona Down para realizar
diversas actividades permite que la guia pueda ser utilizada por hermanos de
personas Down de diferentes edades, ya que se maneja informacion desde los
primeros meses de edad hasta la edad adulta de la persona con trisomia 21.

Consideramos importante que esta Guia de Orientacién se difunda no
solo dentro del Programa Psicopedagdgico de Servicio Social sino que pueda
estar al alcance de instituciones que trabajen con este tipo de personas ya que
ademas de ser utilizada como material de consulta puede servir de apoyo para
la realizacidn de cursos o talleres dirigidos a los hermanos de personas Down.

Durante la realizacién de esta investigacién surgieron algunos impreVistos
que retrasaron su elaboracidn, debido a que los cuestionarios que entregamos
a los hermanos y padres de familia no eran devueltos durante el tiempo
acordado.

Decidimos trabajar la orientaciéon en los hermanos de las personas Down
porque implica un proceso de aprendizaje a través del cual logrardan comprender
sus problemas y preocupaciones con respecto al Sindrome de Down, ademas
los padres de familia de los alumnos Down tenian la necesidad de recibir
informacion acerca de como poder orientar a sus hijos, ya que algunos de
ellos al no comprender lo que es este sindrome, no han logrado aceptar
totalmente a su hermano y en consecuencia no brindan apoyo en su educacién
y desarrollo.

El campo laboral del pedagogo es amplio, abarcando diversas areas de la
educacién del ser humano a lo largo de su desarrollo, dentro de estas areas se
encuentra la educacién especial que consiste en el trabajo con personas que
presentan necesidades educativas especiales o0 probiema de aprendizaje.
Consideramos que el pedagogo egresado de la ENEP Aragon esta capacitado
para trabajar dentro de esta area ya que cuenta con las herramientas necesarias



que le peyrmiten atender a este tlpb de personas, asi como brindar orientacién
asus familiares ayudandolos a aceptar las capacidades diferentes de la persona,
ademas de proporcionarles orientaclon acerca de c6mo pueden ejercer un
mejor. papel en la’ educac on ‘de estas personas y ayudarios a comprender en
que consisten esas necesldades educativas especiales.
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ANEXO

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE ESTUDIOS PROFESIONALES “"ARAGON"
PROGRAMA PSICOPEDAGOGICO DE SERVICIO SOCIAL

CUESTIONARIO PARA PADRES
INSTRUCCIONES: Conteste las siguientes preguntas.

NOMBRE: EDAD:
NUMERO DE HIJOS: INGRESO MENSUAL APROXIMADO: &

1.- éPara usted qué es el Sindrome de Down?

3.- 4Qué es trisomia 217

4.- éCOmMoO se

5.- éCual fue 'su T

6.- éCOmMo reaccif)n su pareja cuando se enteré




ANEXO 3

11.- th el p
con Sindrome de Down?

12.- ¢Sus hijos pl
Down?

13.-éHa afecfac!p 1a llegada de su hijo(a) Down a la familia
¢En qué sentido

14.- A partir de
los gastos econ
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15.- .’_Alguno de sus hljos se ha interesado por saber mas acerca del Slndrome
deDown? TR .

spectc al'culdédg

18.- ¢Permite’

19.-
hermano(a) Down

20.- z.Como Ie
Down? .

21.- ¢Ha tratad
hermano(a).D:

22.- ¢éAlguno de a educacién de

su hermano(a) Down? SI
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23.- Cuando hay visitas en casa éPermIte que su hljo(a) Down convlva con Ias
demas personas?. A%




ANEXO 1

29.- (_Ha notado que su hljo(a) Down tlene preferencia por algun integrante
S ik éPor quien? B -

35.- ¢Alguno d s hi \“{' ' sta disp cuidar.a su
hermano(a) Down d ‘ s

'GRACIAS POR SU COLABORACION
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE ESTUDIOS PROFESIONALES
“ARAGON"
PROGRAMA PSICOPEDAGOGICO DE SERVICIO SOCIAL

CUESTIONARIO PARA HERMANOS

INSTRUCCIONES: Contesta las siguientes preguntas.

NOTA: Toda la Iinformacion que nos proporciones serd confidencial.
NOMBRE: EDAD:
OCUPACION:

1.- éPara ti qué es el Sindrome de Down?

4.- éQuién y como'te
de Down? .

5.- ¢Cudl fue tu reaccién ante esta noticia?
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6.- 4C6mMO reaccionaron tus otros hermanos cuando se enteraron?

7.- ¢Te adaptaste faci
qué forma?

11.- éSe te han ¢
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14.- éQué haces para tratar de educér atu herman'o(a) Doi}vn?; S

- ¢Has recibido orientacién o conse
y tratar a tu hermano(a) ’Dow'n? Si.

- éHas recibido de’ otra persona
éDe quién? :

- ¢éComo te has sentido por. las atenciones que proporcionan tus padres a tu
hermano(a) Down" :

20.-
con las demas personas’

own conviva

21.- £Tus amigos saben'que’tienes un hermano(a) con Sindrome de Down?
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- éCrees que tu vida social, tus relaclones sociales Y con el sexo opuesto
han sido” afectadas por ‘el-hecho de tener un hermano(a) con’ Smdrome de
Down? Si’i: - :

23.- éHas notado’que’

¢éEn qu}»e":fdi'n"l’a?

26.- Describe |
Tu madre:
Tu padre:
Contigo:
Con tus hermanos::

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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27.- ¢Has notado que tu hermano(a) Down tlene preferencia por algun
integrante de la famllla en especnal? Si:

metas y planes que tenias
qué sentido?

32.-&Tu herman'q(a) Dc ucacién especial?

33.- ¢Has participa

sctiela’ de tu hermano(a)
Down? Si___- © P

TESIS CON |
FALL/.‘ ];)1,‘ ,\""‘:
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34.- éDentro del Programa Pslcopedagogico de Servlclo Social has recibido
algun curso, orientacion o gufa que te permita partlclpar enla educaclén de tu a
hermano(a) Down? : :

tengas
qué? -

GRACIAS POR TU COLABORACION
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE ESTUDIOS PROFESIONALES “ARAGON"
PROGRAMA PSICOPEDAGOGICO DE SERVICIO SOCIAL

INSTRUCCIONES: Con base en tu experiencia de tener un hermano(a) con
Sindrome de Down completa las siguientes frases lo mas rapido y sinceramente

posible. Escribe lo primero que se te venga a la mente.

NOMBRE: EDAD:

1.- Estoy mas feliz cuando,

2.- La vida es mas facil cuand

9.- Cuando sea mayor _-

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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10.- Me enfurece -

11.- Me siento triste cuando "

12.- Lo mejor de mi féh)ilia gé"

GRACIAS POR TU COLABORACION
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