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INTRODUCCION

El fenotipo de un organismo individual, es la apariencia fisica y la constitucién
o manifestacién especifica de un determinado rasgo. El fenotipo conductual
se define como, la conducta en sentido amplio (aspectos cognitivos e
interaccién social) asociada a un sindrome especifico con etiologia genética,
en el cual no existe duda de que el fenotipo es el resultado de la lesion
subyacente. Sin embargo, el estudio de los fenotipos conductuales es dificil,
pues cada conducta esta determinada por la interaccion de diversos genes y
factores ambientales que la modularan. El fenotipo conductual o patrén
caracteristico de las personas con Sindrome de Down no debe reducirse
unicamente a la descripcion estatica de los signos y sintomas, pues es
importante reconocer que la evolucion de las personas con Sindrome de

Down a lo largo del tiempo, también esta regulada por los genes.

Generalmente, los nifios con Sindrome de Down han sido descritos
como sociales, amistosos, alegres, obedientes, con sentido artistico, que no
tienden a ser violentos y con buena adaptacién social. Investigaciones
realizadas con relaciéon a los problemas conductuales en personas con
Sindrome de Down, han reportado que su inteligibilidad del habla deriva en
incapacidad para ser comprendidos, lo cual originara en ellos, la frustracién
y mal comportamiento. Por tal motivo, el objetivo de este trabajo es conocer
el fenotipo conductual de nifos con Sindrome de Down para comprender
mejor la convivencia con su entorno, y asi saber como tratarlo durante la
consulta odontoldgica, evitando las repercusiones conductuales negativas

como agresividad o problemas de comunicacion.
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1.-INFORMACION GENETICA

Todos los organismos son portadores de informacion genética codificada. A
toda informacion heredada almacenada en los cromosomas se le llama
genotipo, pero solo una parte de dicha informacion se presenta en el
individuo constituyendo las caracteristicas “visibles o demostrables”, a estas
tltimas se les da el nombre de fenotipo." Los términos "genotipo" y "fenotipo"

fueron creados por Wilhelm Johannsen en 1911.2

1.1 Fenotipo

Fenotipo es la manifestacion y expresion del genotipo. En biologia y
Ciencias de la Salud, se denomina fenotipo a la manifestacion visible del
genotipo en un determinado ambiente. El fenotipo de un organismo individual
es la apariencia fisica y la constitucion, o manifestacion especifica de un
determinado rasgo, como el tamafno o el color de ojos; esto varia entre los
diferentes individuos, aunque puede ser similar en rasgos familiares. El
fenotipo es, por lo tanto, cualquier caracteristica detectable de un organismo
(estructural, bioquimica, fisiolégica o conductual) determinado por una
interaccion entre su genotipo y su medio ambiente. El medio ambiente es el
conjunto de componentes fisico-quimicos, biolégicos y sociales capaces de
causar efectos directos o indirectos, a corto o largo plazo, sobre los seres
vivos y las actividades humanas. El fenotipo es una caracteristica bioquimica,
fisiologica, o un rasgo fisico especifico. El conjunto de la variabilidad
fenotipica recibe el nombre de polifenismo o polifasia. Asi pues, todo fenotipo

siempre es el resultado de una expresidon genotipica y epigenética.3

=
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En el fenotipo, por lo tanto podemos distinguir dos tipos de caracteres *:

1. Los adquiridos: Producidos por diversos agentes del medio, pero no
son transmitidos a los descendientes; por ejemplo, una cicatriz, el
cortarse el cabello, el comer de mas y engordar.

2. Los caracteres heredados: Transmitidos a los descendientes por
medio de los genes localizados en los cromosomas, como el color de
piel y ojos, el tipo de cabello, tipo de sangre, la estatura entre otros.

(Figura 1).

Somos gemelos y tenemos el mismo genotipo:
pero nuestro fenotipo ya no es exactamente igual

Figura 1. Diferencias entre fenotipo y genotipo 4

En los caracteres heredados encontramos dos tipos: "dominantes y
recesivos” (Figura 2). Dominantes son aquellos que impiden que un caracter

recesivo aparezca en el fenotipo.®
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Figura 2. Caracteres dominantes y recesivos.’

1.2 Genotipo

La diferencia entre genotipo y fenotipo es que el genotipo se puede distinguir
observando el ADN vy el fenotipo puede conocerse por medio de la
observacion de la apariencia externa de un organismo. La relacion entre el
fenotipo y el genotipo es compleja, en donde entra en juego las relaciones
entre alelos dentro de un gen (las relaciones de dominancia) y las

interacciones entre genes.?



Sf:i_’i . %';i Z A~ H FACULTAD "'“

“"‘ --l;|= s UNIVERSIDAD NACl,ONAL AUTONOMA s

2, P DE MEXICO N "
= 1904

El genotipo esta constituido por todos los genes y se localiza en los
cromosomas de las células. Los seres humanos estan conformados por
células haploides (6vulo y espermatozoide) que al producirse la fecundacion

genera células diploides.? (Tabla 1).

Genes provienen de los progenitores

- 50%
Ovulo RN . Madre cromosomas y

Células genes.

3§m§ "

Espermatozoide Padre cromosomas vy

L ‘H -\L_\ genes.

Tabla 1. Células haploides y formacién de gametos®

Haploides.

1.2.1 Alteracion cromosdmica

Cromosomopatias de namero: Son aquellas anomalias cromosdmicas en
las cuales se afecta el numero de cromosomas, pudiendo alterar a todas las
células corporales debido a la anomalia en las células sexuales previa a la
fertilizacion, o en mosaico, originada posteriormente, con lineas celulares
afectadas y otras no, la proporcién del mosaicismo y los tejidos afectados
determinaran la expresion clinica del defecto. Las alteraciones cromosdmicas
numeéricas generalmente tienen un origen espontaneo y su riesgo de

recurrencia es minimo.’
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Ejemplos de alteraciones cromosdémicas numericas:

e Trisomia 13 (Sx. Patau).

e Trisomia 18 (Sx. Edwards).

e Trisomia 21 ( Sx. Down) (Figura 3).
e XO (Sx.Turner).

e XXY o XYY.

e Triploidia.

e Mosaicismos.

}’:{: he

g Y

¢80 MG
g R &84

x4 AR A

20 "

Figura 3. Representacion del cariotipo 21. 8

Las anomalias numéricas se subdividen en poliploidias y aneuploidias.
La poliploidia es un incremento del numero de cromosomas caracteristico del

complemento diploide; las células contienen un juego(s) extra de

10
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cromosomas multiplos de 23 la mas comun es la triploidia = 69 por ejemplo,
la no disyuncion de los cromosomas en la meiosis lleva a la aparicion de
individuos (4n), los cuales se mantienen aislados reproductivamente de la
especie, a pesar de poder reproducirse sexualmente. Esta irregularidad
consiste en la existencia de mas de los juegos cromosomicos, creando
individuos u organismos poliploides. Se produce por defectos de la meiosis
en la profase cuando los cromosomas homélogos se aparean en el proceso
llamados sinapsis para formar tétradas, y no se separan durante la anafase |,
esto da lugar a una célula con todo el complemento cromosomico y la otra
con ninguno donde la primera pasa por la segunda division meidtica y
produce gametos diploides. Por lo que si este gameto se une con otro normal
producira un cigoto triploide (estéril).Las poliploidias pueden ser, segun el
numero de genomios completos que posee el individuo, triploidias (con 3n

cromosomas), tetraploidias (con 4n), hexaploidias (con 6n).

Aneuploidias: Existe un numero de cromosomas que no es multiplo del
numero haploide de cromosomas=23, esta ganancia o pérdida de
cromosomas puede suceder tanto en los autosomas como en los
cromosomas sexuales, la adicion de un unico cromosoma se llama trisomia,
y la pérdida de un unico cromosoma se llama monosomia. Por lo tanto una
célula con trisomia 18 se caracteriza por poseer 47 cromosomas incluyendo
tres copias del cromosoma 18 y una célula con monosomia 6, tendrian 45
cromosomas teniendo solo una copia del cromosoma 6. Las aneuploidias se
producen por una mala separacion de los cromosomas en anafase de la
division celular, la causa mas frecuente de aneuploidia es la no disyuncion

meiotica, son muy frecuentes en los abortos espontaneos.’

11
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1.3 Fenotipo conductual

Sigmund Freud public6 en 1895 un libro titulado A project for scientific
psychology. En dicha obra, afirmaba: “Los mecanismos cognitivos de los
fendmenos mentales, normales y anormales pueden explicarse mediante el
riguroso estudio de los sistemas cerebrales”. Sin embargo, en los tiempos de
Freud estaba por desarrollar la genética molecular, la neuroimagen funcional
y el estudio de la bioquimica cerebral. Quizas si Freud hubiera tenido a su
alcance estos medios no se hubiera aventurado a adentrarse en los
intrincados y oscuros campos del psicoanalisis, como via de abordaje unitario
de la psicopatologia, y su pensamiento quizas se hubiera aproximado a los
conceptos actuales sobre los fenotipos conductuales, puesto que éstos
representan la conducta entendida a partir de la biologia. Se define el
fenotipo conductual como la conducta en sentido amplio (aspectos cognitivos
e interaccion social) asociada a un sindrome especifico con etiologia
genética, en el cual no existe duda de que el fenotipo es resultado de la
lesién subyacente. Un concepto mucho mas amplio es el de Harris, quien
propone considerar fenotipo conductual todo trastorno de conducta que no

sea aprendido.

12

=



ajj'?""" UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA Iw AL
$ ; DE MEXICO NSNATW
= 1904

En algunos casos, el fenotipo conductual constituye un trastorno psiquiatrico;
en otros, puede comportar un conjunto de conductas que no se consideran
trastornos. Aunque en la mayoria de los casos el fenotipo conductual no es
especifico para ninguna entidad, forma parte del perfil sintomatico para un
determinado sindrome. El concepto de fenotipo conductual es relativamente
moderno y se ha desarrollado ampliamente a partir de los hallazgos en el

campo de la genética molecular.® (Figura 4).

Figura 4. La discapacidad no esta refida en absoluto con la felicidad'®

13
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2. SINDROME DE DOWN

En 1866, el médico inglés John Langdon Haydon Down, al referirse a un
determinado tipo de discapacidad intelectual (conocido anteriormente como
retardo mental), intenté describir el aspecto comun que se presentaba como
10 signos cardinales en sus pacientes. Las hendiduras palpebrales hacia
arriba y la facies aplanada lo llevaron a que utilizara el término “mongolismo”,
por su similitud con ciertos rasgos asiaticos. En 1958, casi 100 afios después
de la descripcion original, Jerome Lejeune, un genetista francés, descubrid
que el sindrome de Down respondia a una anomalia cromosémica. El
sindrome de Down o trisomia del cromosoma 21 (T21) fue entonces el primer
sindrome de origen cromosémico descrito y es la causa mas frecuente de

discapacidad intelectual identificable de origen genético."® (Figura 5).

Es una condicion genética en el ser humano, por una alteracion del

numero de cromosomas (trisomia) y se presenta en tres formas:

1. Trisomia 21 libre 95% (47 cromosomas en lugar de 46).

2. Trisomia 21 por translocacion 4% Durante el proceso de meiosis, un
cromosoma 21 se rompe y un fragmento se une de manera anémala
a otra pareja cromosoOmica, generalmente al 14. (Carga genética
extra).

3. Trisomia 21 por mosaicismo 1%. La trisomia no esta presente en
todas las células, sino s6lo en aquellas cuya estirpe procede de la

primera célula mutada.

14
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La actitud del profesional ante el recién nacido con sindrome de Down tiene
una importancia capital en la aceptacion y comprension por parte de los

padres.'?

Figura 5. Nifio que muestra los rasgos faciales caracteristicos

del sindrome de Down.™

15
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Al momento de nacer se sospecha la presencia de trisomia 21 por presentar
los 10 signos cardinales descritos por Hall.™ (Tablas 2, 3, 4, 5)

CRITERIOS CLINICOS PARA EL DIAGNOSTICO NEONATAL DEL SINDROME DE DOWN

Perfil facial plano 90%
Reflejo de Moro ausente
o parcialmente ausente.

85%

Tabla 2. Criterios del Dr. Hall'*'®

16



@M@ L A g,

‘"‘“'a 1:'?% UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA uw e i
ﬁ:‘?‘ . DE MEXICO WOI)OMOIU(M

CRITERIOS CLINICOS PARA EL DIAGNOSTICO NEONATAL DEL SINDROME DE

DOWN

Hipotonia

Hipotonia muscular

80%
Fisuras palpebrales
oblicuas 80%
Exceso de piel en
parte posterior del 80%

cuello

Tabla 3. Criterios Dr. Hall'* - 18

17
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CRITERIOS CLINICOS PARA EL DIAGNOSTICO NEONATAL DEL SINDROME DE
DOWN

Hipermovibilidad 80%
articular
Pabellon
auricular
de desarrollo
normal
Pabellones
auriculares 80%
- Tamano, forma,
rotacion o
AL y ubicacion
anormal
redondos del pabellén
auricular
#ADAM.

Tabla 4. Criterios Dr. Hall™ 1%

18
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CRITERIOS CLINICOS PARA EL DIAGNOSTICO NEONATAL DEL SINDROME
DE DOWN

Displasia de la pelvis
70%

Clinodactilia

(hipoplasia de la
falange media del 60%

quinto dedo

Presencia del surco
de flexibn palmar

(Pliegue palmar 40%

simiano)

Tabla 5. Criterios Dr. Hall'> "%

19
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2.1 Manifestaciones sistémicas

Estos pacientes presentan un cuadro con distintas anomalias en los

sistemas® que llegan a afectar distintos érganos. (Tablas 6, 7).

CONDICIONES SISTEMICAS ASOCIADAS AL SINDROME DE DOWN
SISTEMAS CONDICIONES

Defecto septal ventricular.
Defecto en el canal atrio ventricular.
Cardiovascular Ducto arterioso permeable.

Prolapso de la valvula mitral.

Inmunidad deficiente.

Neutrdéfilo defectuoso de corta duracién.

Riesgo de linfopenia.

Riesgo de eosinopenia.

Hematopoyético Problemas de Inmunidad mediada por células.
Patrones de inmunoglobulina de suero irregular.
Mayor riesgo de leucemia.

Un aumento en el riesgo de la hepatitis B estado de

portador si se habia institucionalizado.

Tabla 6. Afectacion de sistemas en personas con sindrome de Down.*’

20
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CONDICIONES SISTEMICAS ASOCIADAS AL SINDROME DE
DOWN

SISTEMAS CONDICIONES

Motricidad, retardada; afecta a la coordinacion.
Demencia similar a la enfermedad de Alzhaimer.
Nervioso Habla.

Retraso del lenguaje expresivo.

Fonaciéon distorsiona como resultado de un

desequilibrio del sistema neuromuscular.

Espontaneidad natural, genuina calidez, dulzura,
Comportamiento | paciencia y tolerancia.
Algunos pacientes presentan ansiedad y

terquedad.

Inestabilidad atlantoaxial.

Tercio medio facial es subdesarrollado con
Musculo prognatismo relativo.

esqueletal. Vias aéreas nasales estrechas, parcialmente
obstruidas y engrosamiento de la mucosa.
Respirador bucal.

Boca abierta con proyeccion lingual.

Tabla 7. Afectacién de sistemas en personas con sindrome de Down*’

21
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2.2 Manifestaciones craneo-faciales

Las personas con sindrome de Down presentan una variedad de
complicaciones meédicas y de caracteristicas odontoestomatolégicas
especificas (Figura 6, 7). Muchas de estas caracteristicas pueden tener
relacion directa con la salud oral y con la calidad de vida del nifio afectado,

asi como ciertas alteraciones orofaciales.?* (Tabla 8).

Zona Anatomica Caracteristicas

Craneo Cabeza pequefia, tamano reducido sin llegar a la microcefalia.
Base craneal corta.
Occipucio Plano.

Senos para nasales hipoplasicos.

Cara Presencia de pliegues epicanticos.

Apertura palpebral sesgada oblicua y afuera.

Manchas de Brushfield.

Hipotelorismo o hipertelorismo

Cabello lacio, fino y poco abundante

Huesos propios de la nariz hipoplasicos.

Labio inferior evertido.

Cara redonda.

Orejas de menor tamafio, implantacion baja

Conducto auditivo externo frecuentemente es estrecho.

Sobre plegamiento del hélix.

Cuello Corto.
Ancho

impresién de que le sobra piel en la parte posterior

Tabla 8. Manifestaciones craneo-faciales. =

22
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CABEZA PEQUERA CABELLO LACIO ¥

CORTO

HENDIDURA FALPFEBRAL

QBELICUA CARA REDONDEADA

MANCHAS DE BRUSHFIELD

ALTERACIONES EN /

MORFOLOGIA DE OREJAS

Pliegue
del
epicanto

LABIO INFERIOR EVERTIDO

HUESOS PROPIOS DE LA NARIZ

HIPOPLASICOS. CUELLO CORTO Y ANCHO

Figura 6. Rasgos craneo-faciales en el nifio con sindrome de Down.*®

Créneo de una persona Créneo de una persona con
regular sindrome de Down

Figura 7. Diferencia entre un craneo regular y uno de una persona con sindrome de Down?’

23
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2.3 Manifestaciones bucales

Son diversas las manifestaciones que se pueden encontrar en la cavidad

oral® de personas con sindrome de Down. (Tablas 9, 10, 11).

MANIFESTACION REPERCUCIONES TRATAMIENTO

BUCAL

Uso diario de clorhexidina.

Progresion severa y rapida.
ENFERMEDAD Pérdida de dientes Limpiezas profesionales frecuentes.
PERIODONTAL anteriores permanentes. Estimular para adquirir la autonomia en la

Halitosis, aumento del pH higiene bucal diaria.

salival.
MAXILAR, Son hiploplasicos.
HUESOSIRROPIOS NS (e hE-1i i lo8 Ortopédico:
DE LA NARIZ, Respiracion bucal - Mascara de protraccién
HUESOS DE LA Seudo macroglosia. - Expansores (tipo hyrax)

REGION MEDIA.

Apinamiento dental.

PALADAR DURO Reduccion del espacio que Ortodoncia
PALADAR OJIVAL. la lengua puede ocupar

PALADAR EN V restringiendo la capacidad Lugoterapia.

de hablar y masticar.

La unica sefal externa de Cirugia para restablecer la continuidad
SAEABIAREEIEANBIer - una fisura submucosa es la  del musculo y el nifio pueda alcanzar el
UVULA BIFIDA tvula bifida. tipo de funcién (control) y audicién
necesarios para lograr un habla.

Tabla 9. Relacién de las manifestaciones bucales en pacientes con sindrome de Down y su

tratamiento. '» 232
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MANIFESTACIONES REPERCUCIONES TRATAMIENTO
CARIES DENTAL Afectacion a tejidos dentarios. Alimentos no cariogénicos.
S. mutans Perdida prematura de dientes y de Selladores, fluoruro,

multifactorial.

OCLUSION

LABIOS

LENGUA

ANOMALIAS DENTO-
MUSCULO-
ESQUELETICAS

Tabla 10 Representacion de las manifestaciones bucales en pacientes con sindrome de
24, 28- 31, 33- 35

down y su tratamiento

espacio.
Halitosis.
Mordida

esquelética.

abierta, Clase 1l

Hipoplasia maxilar.
Mordida

bilateral.

cruzada unilateral o
Vestibularizaciéon de los incisivos
superiores.

Bruxismo.

Labios grandes y gruesos, inferior
evertido. No hay sellado labial
Hipotonia que puede generar la
respiracion bucal.

Queilitis angular por falta de control
salival.

Frenillo labial superior corto.

Seudo macroglosia

Fisurada.

Protrusién.

Deglucion atipica.

Obstruccion parcial (hipopnea).

frecuente Ingesta de agua.

Cirugia ortognatica.
Ortodoncia.
Ferulas intraorales.
Autorelajacion.
Fisioterapia.

Electromiografia.

Operar el frenillo antes de
la erupcion de los dientes.
Logoterapia.

Terapia fisica.

Ortodoncia o  cirugia.
ortognatica.
Lugoterapia.
Reducciéon amigdalar con

laser CO2
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MANIFESTACIONES

ANOMALIAS
DENTALES

REPERCUCIONES
Erupcién retardada e irregular
en ambas denticiones.

Dientes conicos. '

Retencion prolongada de la

denticion temporal14
Hipoplasia del esmalte
Agenesias.
Taurodontismo.
Microdoncia
Supernumerarios.
Fusion.'

Reduccion del espacio.
de

Malposiciones dentarias. "

Colapso las arcadas.

TRATAMIENTO
Seguimiento continuo del
Recambio dentario,

constatar los  dientes
existentes y las posibles
agenesias.
Ortopantomografia (8
Afos).

Fluoruro toépico en gel o
barniz cada 6 meses y
sellador en molares de la
segunda denticion."”®

Placa palatina de acetato
con boton de
estimulacion.'®
Ortodoncia  Aparatologia
de eleccion es la fija ya
que no interfiere con la
diccién y no es necesaria

la colaboracién del nifio. ™

Tabla 11. Representacién de las manifestaciones bucales en pacientes con sindrome de

Down y su tratamiento

24, 28-30

26

it



, A X,
UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA i i
DE MEXICO N W
UNAM
1904

3. FENOTIPO CONDUCTUAL EN PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN

El fenotipo conductual en los nifios y adolescentes con sindrome de Down se
caracteriza por discapacidad intelectual, acompafado de un déficit especifico
adicional en el desarrollo del lenguaje expresivo, especialmente la sintaxis,
alteraciones en la inteligibilidad del lenguaje hablado, y alteraciones en la
memoria verbal a corto plazo. Las habilidades de la conducta adaptativa
concuerdan con su nivel de inteligencia general, aunque pueden variar en
funcién de la particular puntuacion de la escala y del papel de la persona que
la utilice. La prevalencia de conducta mal adaptativa es inferior cuando se
compara con otros grupos con discapacidad cognitiva, y no se aprecian en

ella modificaciones en funcion de la edad.>®

Para determinar una conducta, el gen tiene un impacto, desde un punto
de vista estructural o bioquimico, sobre el Sistema Nervioso Central. Los
cambios modulados por los genes repercuten en los mecanismos basicos de

funcionamiento cognitivo, los cuales, a su vez, modelan las conductas

Esta idea permite introducir los conceptos de influencia genética
evocativa y activa. La influencia evocativa significa que las caracteristicas del
nifo condicionan el tipo de interaccidn con las personas de su entorno, las
cuales a su vez revierten sobre el nifio. La influencia activa significa que el
nino, de acuerdo con sus capacidades, selecciona las actividades que le

facilitaran o limitaran su desarrollo cognitivo.*’ (Figura 8).
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Figura 8. Misma carga genética, diferente comportamiento.>®

3.1 Rasgos conductuales

A pesar de su deseo innato de comunicarse, los nifios con sindrome de
Down a menudo tienen caracteristicas fisicas y cognitivas que hacen mas

probable que su habla y lenguaje tengan dificultades.

Sera capaz por lo general de dominar todas las habilidades que

necesita para comprender y utilizar el lenguaje; pero mas lentamente.*
(Tabla 12).
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Habilidad Edad Investigadores (afio)

Llanto

Contacto ocular/Mirada

Sonrisa

Risa/risitas

Varia la intensidad y tono de las
vocalizaciones

Escuchar (a voces/sonidos)
Vocalizar, arrullar, sonidos del tipo de

vocales

Alternar con otro en acciones o en
vocalizaciones.

Balbuceo

Atiende conjuntamente con otra
persona hacia algo

Expresiones faciales, gestos, signos

Imita sonidos, acciones, silabas,
alguna palabra ocasional

Sefiala cuando se le pide a 3 partes
del cuerpo (0jo, nariz, boca)
Farfulleo expresivo

Dice o sefala la primera palabra

Usa jerga en la que entremezcla
algunas palabras correctas

Senala figuras cuando son nhombradas
Inicia conversaciones: senala,
pregunta

Entiende 50-100 palabras

En torno a

los 12 meses

En torno a

los 12 meses

En torno a

los 12 meses

En torno a
los 12 meses

12-24 meses

12-24 meses

13-25 meses

12-30 meses

12-60 meses

24-36 meses

24-36 meses

24-36 meses

Buckley S (2000); Buckley y Bird G (2001)

Chamberley CE y Strode RM (2000)

Chamberley CE y Strode RM (2000);

Buckley S (2000); Buckley y Bird G (2001)

Buckley y Bird G (2001)Buckley S (2000)

Chamberley CE y Strode RM (2000);

Buckley y Bird G (2001)Buckley S (2000);

Chamberley CE y Strode RM (2000)

Buckley S y Sacks B (2001)

Libby

Chamberley CE y Strode RM (2000)

Chamberley CE y Strode RM (2000);

Buckley y Bird G (2001)

Chamberley CE y Strode RM (2000);
Buckley S (2000)

Tabla 12. Desarrollo de las primeras habilidades de comunicacién en nifios con sindrome de

Down.*
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Todos poseemos habilidades sensoriales y perceptivas; Las sensoriales
comprenden la capacidad para ver, oir, tocar, gustar u oler los objetos y
personas en el ambiente. Las perceptivas se refieren a la capacidad para dar

un significado al estimulo sensorial.

Asi, la capacidad del bebé para oir la voz es una habilidad sensorial; el
reconocerla como la voz de mama o de papa e interpretar los sonidos que
hacen como palabras son habilidades perceptivas. Por desgracia, la mayoria
de los nifios con sindrome de Down tienen algun grado de pérdida auditiva,
al menos en algun momento de su vida. Esto provoca un impacto sobre el

desarrollo del habla y del lenguaje.

En tal caso puede todavia aprender a usar el habla como su principal
método de comunicacién. Sin embargo, puede que necesiten usar el
lenguaje de signos como un sistema transitorio de comunicacién durante mas
tiempo de lo habitual. Los estimulos visuales como: gestos, fotos, lecturas,
ayudan a estimular el lenguaje, pero si el nino no ve claramente o tiene
dificultades para centrarse en los objetos, tendra Ilégicamente mas

dificultades para aprender a asignar palabras concretas a objetos concretos.

Muchos nifios con sindrome de Down muestran dificultades visuales
(AAP, 2011). Al menos el 50% tiene estrabismo, o problemas de equilibrio
muscular que hacen que uno o ambos ojos se desvien hacia adentro o hacia
afuera. Son también frecuentes los problemas de vision cercana
(hipermetropia) o lejana (miopia).Todos estos problemas de visién son
facilmente corregibles y no deberia dejarse que interfirieran en el desarrollo

de la comunicacion del nifio.*°
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Es importante maximizar la vision del nifio, porque el procesamiento viso-
espacial es uno de los puntos fuertes de los nifios con sindrome de Down.
Por lo general es mucho mas facil que aprendan de modelos o instrucciones

visuales que de observaciones verbales que han de oir.

Resulta en ocasiones muy dificil para nifios con sordera ligera o
moderada captar lo que el maestro dice. Para poder medir si nivel de
audicion se utilizan diversos métodos de comprobacion, segun sean su edad
y su capacidad para indicar lo que oye. (Tabla 13). Por ejemplo, la prueba de
emision otoacustica (OAE) y la prueba de respuesta auditiva del tronco
cerebral (potenciales cerebrales) son test pasivos que no exigen respuesta
voluntaria por parte del nifio, y la prueba de sonido ambiental requiere

escasa respuesta.*’

Niveles de pérdida auditiva
Leve: Los nifios cuyos umbrales de sonido son de 15 a 30 decibeles (db) tienen una pérdida
leve de audicion. Podran oir los sonidos de vocales claramente, pero pueden tener dificultades
para oir los sonidos de algunas consonantes. Puede tener también dificultad para comprender el
habla si hay ruido de fondo.
Moderada: Los nifios cuyos umbrales de sonido son de 30 a 50 db tienen una pérdida moderada
de audicion. Tendran dificultad para oir los sonidos a un nivel normal de conversacién, y
necesitan amplificacion que les ayude a aprender los sonidos y el lenguaje.
Grave: Los nifios cuyos umbrales de sonido son de 50 a 70 db tienen una pérdida grave de
audicion y necesitaran por lo general llevar prétesis para poder oir y aprender a hablar.
Profunda: Los nifios cuyos umbrales de sonido son superiores a 70 db tienen dificultad para
aprender a hablar y necesitan tratamiento permanente. A los nifios con sindrome de Down que

tienen sordera grave o profunda se les hace el diagnéstico dual de sindrome de Down y sordera.

Tabla 13. Niveles de pérdida auditiva en personas con sindrome de Down.*
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y Hesketh publicaron los principales rasgos conductuales de

acuerdo a la edad y dominio (Cognicién, Habla y Lenguaje).*® (Tablas 14 y

15)
Edad Dominio Fenotipo conductual
Cognicién || Retrasos en el aprendizaje entre 0 y 2 afios, que se aceleran
entre los 2 y 4 afos
Infancia Habla No hay diferencias en los tipos de vocalizacidon: mas lentos en la
transicion del balbuceo al habla; peor inteligibilidad
(0-4 afios)
Retrasos (en comparacion con la cognicion) en la frecuencia de
Lenguaje || peticiones no verbales, en la velocidad de desarrollo de
vocabulario expresivo, en la velocidad con que aumenta la
longitud media de emisiones verbales; pero no en la
comprension
Cognicion || Déficits selectivos en la memoria verbal a corto plazo
Habla Periodo mas prolongado de errores fonolégicos y mayor
variabilidad; peor inteligibilidad
Ninez
. ntindan los retr. lenguaje expresivi mpar nl
Lenguaje Contintian los retrasos de lenguaje expresivo comparado con la
(4_12 aﬁos) comprension
Menos problemas de conducta si se comparan con otros grupos
Conducta || con discapacidad cognitiva; mas problemas de conducta si se
adaptativa || comparan con sus hermanos sin sindrome de Down. Hay una

correlacion positiva de la ansiedad, la depresion y el retraimiento

con el incremento de edad

Tabla 14. Rasgos conductuales por edad y domino en personas con sindrome de Down.*
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Edad Dominio Fenotipo conductual

Cognicién || Déficits en la memoria verbal operacional o a corto plazo y

en la evocacion diferida

Habla Mayor variabilidad en la frecuencia fundamental, en el
control de la velocidad y en la posicidon del énfasis dentro de

la frase
Adolescencia

El déficit de lenguaje expresivo en la sintaxis es mayor que

(13-18 afios) el déficit de lenguaje expresivo en el Iéxico. La comprension

Lenguaje de las palabras es normalmente mas avanzada que la
cognicion no verbal. La comprensién de la sintaxis comienza
retrasarse con respecto a la cognicion no verbal

Conducta Menores problemas de conducta si se comparan con otros

adaptativa grupos con discapacidad cognitiva. Hay una correlacion

positiva de la ansiedad, la depresion y el retraimiento con el

incremento de edad

Cogniciéon || Empiezan a surgir sintomas conductuales de demencia (a

los 50 afios, hasta en un 50% segun estadisticas)

Habla Mayor incidencia de tartamudez u otras disfluencias, e
Adultez hipernasalidad
(de 18 afios Lenguaje ||La comprensién de la sintaxis sigue por detras de la
en adelante) cognicion

Menores problemas de conducta si se comparan con otros

Conducta || 9rupos con discapacidad cognitiva pero mayores tasas de

adaptativa depresion conforme aumenta la edad, sin embargo la

demencia en el sindrome de Down no va asociada con tasas

mayores de agresividad.

Tabla 15. Rasgos conductuales en personas con sindrome de Down por edad y dominio®
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El tacto y la sensacion alrededor de la boca guardan especial relacion con el

desarrollo del habla.

Los nifos con sindrome de Down pueden mostrar dificultades con la
percepcion o conciencia sensorial. Por ejemplo, si mastica una cracker o una
galleta, con frecuencia no se dara cuenta de que se le queda algo de
alimento entre sus labios, o en las mejillas y en los dientes. Generalmente no
usara la lengua para limpiar esa area de forma automatica como suelen
hacer los demas nifios, pero se le puede ensefiar a hacerlo. Puede tener
también dificultad con la propiocepcién tactil, es decir, saber donde esta su
lengua y donde deberia colocarla para emitir un determinado sonido. A veces
muestran dificultad para procesar sensaciones en su boca, lo que llevara a la
larga a tener dificultades para hablar. Algunos tienen disminuida la sensacién
al tacto en la boca (hiposensibilidad). En consecuencia, pueden no disfrutar
explorando objetos con la boca y practicaran menos el movimiento de labios
y lengua. El resultado sera que tendran mas dificultad para sentir donde esta
tocando su lengua cuando intentan hacer sonidos del habla. Otros, en
cambio, son hipersensibles al tacto (defensivos tactiles) y se les puede hacer
intolerable cualquier tacto alrededor de la cara o la boca. Si este es el caso,
notaran que no le gusta ser tocado mientras lo bafian, lo visten, le cepillan los
dientes o le cortan el cabello. Puede que no disfrute explorando los objetos

con su boca, por lo que limitara la practica de ejercitar labios y lengua.

Se presenta una lista mas exhaustiva de las diferencias fisicas que
pueden influir sobre el retraso en el habla y lenguaje.*’ (Tablas 16, 17).
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CARACTERISTICAS FISICAS EFECTO SOBRE HABLA/LENGUAJE
Hipotonia muscular de boca, lengua y Inteligibilidad; habla imprecisa;
faringe problemas de voz y resonancia

Menor desarrollo de los huesos faciales.

Laxitud de ligamentos de la A.T.M. Habla imprecisa

Labio evertido.

Boca abierta Problemas de articulacion,
especialmente para /p/, /b/, Im/, It/, v/

Mordida abierta Problemas de articulacion,
especialmente para /s/, /z/, It/, /d/

Bloqueo ligero de las vias nasales Hiponasalidad (la voz suena como
“obstruida”) Afecta a los sonidos /n/ y /A/

Insuficiencia velofaringea (dificultad para Hipernasalidad (los sonidos tiene un

utilizar el velo del paladar y los musculos tono demasiado nasal, gangoso;

de la pared de la garganta que cierran la problemas de inteligibilidad)

cavidad nasal para evitar que el aire/los

sonidos pasen por la nariz)

Protrusion de la lengua Problemas de articulacion,
especialmente para /s/, /z/, It/, [d/, IIl, In/,

problemas de inteligibilidad

Macroglosia o seudo macroglosia. Problemas de articulacion en especial
para /s/, /z/, It/, Id/, /Il, In/; problemas de
inteligibilidad

Tabla 16. Diferencias fisicas que afectan el habla y el lenguaje en personas con sindrome de

Down*°
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CARACTERISTICAS FiSICAS

Maxilar superior estrecho

Paladar superior alto y estrecho: ojival
Dificultades de procesamiento
secuencial

Apraxia o dificultades de movimientos

bucales

Disartria o dificultades de movimientos
bucales
Otitis media con secrecion y pérdidas

auditivas fluctuantes

Impacto de cerumen (tapon en el

conducto externo)

Sordera de percepcion (neurosensorial)

Sordera de transmision

EFECTO SOBRE HABLA/LENGUAJE

Hipernasalidad, problemas de
inteligibilidad
Problemas para el procesamiento

fonético, memoria auditiva, morfosintaxis
Retrasos en el habla; vacilacion y trabajo
para formar sonidos; errores variados;
problemas de inteligibilidad

Patrones constantes de errores;
problemas de inteligibilidad

Retraso en el desarrollo del lenguaje;
dificultades en la discriminacién auditiva
(decir palabras separadas) y en la
localizacion de lo oido (decir de donde
vienen los sonidos)

Retraso en el desarrollo del lenguaje;
dificultades para la asociacion vy
localizacion auditivas

Dificultades para percibir el habla y para
el procesamiento fonético

Dificultades para el habla en nivel
conversacional; dificultades para oir las
instrucciones en la escuela sin medios

de amplificacion.
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Tabla 17. Diferencias fisicas que afectan el habla y el lenguaje.®
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Todos estos problemas afectan a la inteligibilidad del habla del nifio por

diversos motivos. Puede mostrar dificultad para:

1. La articulacion, es decir, la capacidad de mover y controlar los
labios, la lengua, las mandibulas y el paladar, necesaria para formar
los sonidos de forma correcta y clara;

2. La fluidez, o capacidad de hablar de forma seguida (sin
interrupciones o bloqueos) y ritmica;

3. La secuenciaciébn o integracion fonolégica, o capacidad de
pronunciar los sonidos en el orden adecuado dentro de una palabra
(p- €j., puede decir “efelante” en lugar de “elefante”.

4. La resonancia, o el tono y calidad de los sonidos del habla (sonidos
nasales o “gangosos”, o no son lo suficiente y suenan como si la

nariz estuviese obstruida)

Buena parte del aprendizaje del lenguaje implica la capacidad de
procesar y organizar simultaneamente los estimulos que entran por mas de
un sentido. Por ejemplo, para imitar una palabra que dice su madre, el nifio
debe ser capaz de escuchar cada sonido de la palabra y después deducir
cdémo ha de mover sus labios, su lengua, para hacer esos sonidos. Y para
aprender qué palabras corresponden a qué objetos de su entorno, debe ser
capaz de ver de qué estan hablando los adultos a su alrededor. Esta
capacidad para organizar los estimulos a partir de diversos sentidos vy
aplicarlos a la vida diaria se denomina procesamiento sensorial o integracion

sensorial.*°
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3.2 Coeficiente intelectual

La discapacidad intelectual es el signo mas caracteristico en el sindrome de
Down. Habitualmente los adultos tienen un coeficiente intelectual (Cl) de 25 a
50, pero se considera que el nivel que es capaz de alcanzar puede variar
dependiendo de los estimulos que el paciente reciba de sus familiares y de
su entorno. El Cl varia durante la infancia, llega a su nivel maximo en relacién
con el normal entre los 3 y los 4 afnos, y luego declina de forma mas o menos
uniforme.*' Desde el punto de vista cognitivo, los nifios y nifias con sindrome
de Down presentan una discapacidad intelectual. Las dificultades que suelen

mostrar se situan en los siguientes puntos: (Figura 9).

e Déficit en las funciones sensoriales: las alteraciones visuales y
auditivas limitan la entrada de informacién al cerebro provocando
respuestas mas pobres.

o Déficit de atencion: se mantiene durante cortos espacios de tiempo.
Tienen dificultad para discriminar la informacion relevante.

e Falta de motivacion: su interés por la actividad se sostiene por poco
tiempo. Se frustran ante las dificultades.

e Tendencia a la impulsividad: comienzan a actuar antes de procesar
la informacion.

e Memoria: la seleccion de informacion se altera con facilidad, lo que
lleva a que la informacién relevante no llegue a la memoria a corto
plazo y por consiguiente a largo plazo.

e Procesamiento de la informacion: debido a la alteracién de

informacion que proviene de los canales sensitivos, el procesamiento
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no puede ser correcto y la respuesta se altera. Los canales visuales y
motores son mas exactos que los auditivos y verbales. Asimismo,
existen problemas a la hora de la conceptualizacion, abstraccion,

transferencia de aprendizajes y generalizacion. *?

(hemisferios cerebrales R ALTERACIONES

mas pequenos alteracion de

menos circunvoluciones atencion CEREBRALES EN EL

corteza cerebral memoria *

menos neuronas funcion cognitiva | SINDROME DE DOWN

menos conexiones
o (corteza auditiva

menos neuronas

cerebelo Menos conexiones

alteraciones
funcionales lenguaje

mas pequeno

alteracion de

P

. Menor comunicacion

"hipocampo interhemisférica
menor tamano |

alteracion
memoria
aprendizaje |

Figura 9. Alteraciones cerebrales en el sindrome de Down.*

A continuacién se exponen algunas de las habilidades cognitivas que

suelen ser afectadas en la discapacidad intelectual

Generalizacion: es la capacidad para aplicar la informacion aprendida
en una situacion a otra nueva situacion. Por ejemplo, un nifio pequefio puede
ser capaz de identificar el color verde en un conjunto de bloques de colores,

pero tiene dificultad para identificar las muchas tonalidades de verde en los

39



wg{ﬂ.. @:“ i_ A\}? ’ 45?.:‘ %

" l?”fw UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA s o
$ - DE MEXICO \NUNAM
= 1904

arboles, la hierba, imagenes, anuncios. Un nifio mayor que ha aprendido a

” [

formar el plural de “perro”, “pelota” y “galleta” afiadiendo una /s/ al final de las
palabras, puede no ser capaz de resolver de la misma manera como hacer el
plural de una palabra nueva como “dinosaurio”. Los nifios con sindrome de
Down pueden aprender una habilidad en una determinada situacion, pero no
la generalizaran automaticamente a situaciones parecidas. Pero con
entrenamiento y practica, y con una diversidad de experiencias en la escuela

y en la vida diaria, aprenden a generalizar. *°

Memoria: se define como la capacidad de almacenar y evocar la
informacion, las acciones, los acontecimientos. Se puede dividir en memoria

a largo plazo y memoria a corto plazo.

e Memoria a largo plazo: implica habilidades aprendidas con el
tiempo, como el tocar un instrumento musical o el nadar, o el
recuerdo de informacién o de acontecimientos pasados.

e Memoria a corto plazo: es la memoria operativa que empleamos
cada dia para procesar la informacion. La memoria a corto plazo es
importante para el habla y para procesar el lenguaje. La memoria a
corto plazo verbal es un area de especial dificultad para nifios con
sindrome de Down. En general, tienen mejor memoria para recordar
lo que ven (memoria visual) que lo que oyen (memoria auditiva).

e Memoria auditiva: Es otro término de la memoria a corto plazo
verbal, es decir, retener y recordar la informacién que se acaba de
oir. El procesamiento auditivo y el recuerdo de los sonidos emitidos
al hablar se conocen como bucle fonolégico. Este bucle de actividad
cerebral estd implicado en la memoria a corto plazo de la

informacion verbal. De manera ideal, la memoria auditiva nos
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permite recordar palabras suficientemente largas una vez emitidas,
de modo que las podemos procesar y responder a ellas. Pero los
nifos pueden tener problemas con esto. Por ejemplo, se pide al
nifio que tome la chaqueta de invierno y los guantes, puede que
solo recuerde lo primero, la chaqueta. Puesto que los nifios con
sindrome de Down responden bien a estimulos visuales, puede ser
capaz de seguir las instrucciones mas facilmente si se sefala a la
puerta o al coche y se afiade: “porque no vamos afuera” y si estan
ya con la chaqueta y los guantes, él seguira el modelo de lo que los
demas lleven puesto. La memoria auditiva es un area de especial
dificultad para los nifios con sindrome de Down.

e Memoria visual. La memoria operativa para las actividades viso-
espaciales parece ser mas fuerte en los nifios con sindrome de
Down que la de las actividades verbales. Por ejemplo, si el nifio ve
que tomas los cereales de la tercera repisa, es mas probable que
recuerde donde esta que si se lo dices verbalmente: “los cereales
estan en la tercera repisa”. Pongamoslo de otro modo: los nifios con
sindrome de Down aprenden mas faciimente observando
demostraciones que escuchando instrucciones verbales. Este es un
importante  descubrimiento que nos informa sobre las
modificaciones que los maestros han de hacer en la escuela, y que
los padres han de utilizar en casa para ayudar a que los nifios
aprendan. La utilizacion de imagenes, fotos, signos, modelos y
lectura para representar palabras y conceptos ayudaran a los nifios
a aprender antes de que puedan aprender a decir las palabras. *°

Pensamiento abstracto: se refiere a la capacidad de comprender las

relaciones, los conceptos, los principios y otras ideas que son intangibles
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Estar seguros de usar lenguaje concreto al dar una instruccion. Por ejemplo:
decir “siéntate” en lugar de “toma un asiento”, porque es capaz de tomar el

asiento con las manos.

Las areas en las que los nifios con sindrome de Down muestran
generalmente dificultad son areas linguisticamente abstractas, como la
gramatica o la metalinguistica (analizar un poema, hablar sobre las partes de

una charla por dar un ejemplo.

Habilidades de procesamiento: Nuestros cerebros estan procesando
constantemente la informacion que reciben de los sentidos. La recibimos, la
interpretamos y respondemos con miradas, sonidos y otros tipos de

estimulacion sobre nuestro entorno.

e Procesamiento visual. Asi como es mas dificil para los nifios con
sindrome de Down recordar la informacién auditiva que la visual, les
es también mas dificil procesar la informacion auditiva que la visual.
Esto se debe a que la informacién visual no es tan fugaz o huidiza
como la auditiva, por lo que les da tiempo a los nifios para darle
sentido antes de que desaparezca. Este punto relativamente fuerte
en el procesamiento visual es la razén de que el aprendizaje
basado en el ordenador tenga tanto éxito en los nifios con sindrome
de Down. Les ofrece estimulos o pistas visuales que pueden
repetirse cuantas veces desee. Quiza por similares razones, la
lectura a menudo es otro de sus puntos fuertes. Eso significa

también que los dibujos, o los sonidos escritos, o el lenguaje de
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signos les ayudaran a aprender los conceptos mas facilmente que
las palabras habladas.

e Procesamiento auditivo. Se refiere a la rapidez y eficiencia con
que el nifo interioriza, interpreta y responde a las palabras
habladas, y puede ser un problema. Los nifilos con sindrome de
Down por lo general necesitan mas tiempo para procesar y
comprender lo que se les dice, y por tanto pueden ser mas lentos
para responder a las preguntas o para seguir las instrucciones,
incluso cuando no estan experimentando problemas de memoria
auditiva.

e Discriminacion auditiva, o capacidad para percibir las diferencias
entre sonidos, puede ser también dificil para los nifios con sindrome
de Down. Esto influye en si el nifio entiende la palabra que se le
dice, es decir, si distingue entre palabras que suenan parecido:
“tren” y “ven, “pato” y “gato”. No sorprende el hecho de que la otitis
con liquido agrave el problema.

e Evocacién de palabras, es la capacidad de seleccionar la palabra
apropiada en una situaciéon concreta. Es un problema en muchos
nifios con sindrome de Down, que puede afectar a la complejidad,
precision y longitud de las frases que han de utilizar. A veces,
cuando tiene problemas para encontrar la palabra deseada, pueden
usar otras que estén muy relacionadas con la que estan pensando,
por su construccién o por su significado, o recurrir al “ya sabes” o
‘lo que sea”. Les resulta a menudo frustrante, sean nifios o adultos,
cuando no pueden evocar la palabra en la que estan pensando o
desean decir.*
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Los nifios con sindrome de Down entienden por lo general el lenguaje mejor
de lo que lo expresan. Esto origina lo que se ha llamado “la brecha entre
comprension y expresion”. Por ejemplo, un nifio con sindrome de Down de
seis afos que tiene habilidades de lenguaje receptivo o comprensivo que
corresponden a un nifio sin sindrome de Down de cuatro afos, puede tener
habilidades expresivas propias de un nifio de dos o tres afos. Esta grieta
supone un problema si las personas que no lo conocen asumen que sabe
menos de lo que en realidad conoce, por el hecho de que muestre
dificultades para responder verbalmente a las preguntas. Deducen
erroneamente que las personas con dificultades para hablar no entienden lo
que estan diciendo. Abras de esperar mas tiempo a que responda para
averiguar si realmente entendid o no: puede necesitar una pista, o una
ayuda, o simplemente mas tiempo para organizar su respuesta. Una
consecuencia del retraso en el lenguaje expresivo es que probablemente
tendra una mas corta longitud media de enunciados (LME) que los demas
nifios. Esto significa que, como media, sus frases y enunciados contendran
menos palabras. Aunque esto puede suponer un problema en la escuela en
relacion con su aprendizaje académico, no tiene por qué serlo en la vida

diaria. La mayor parte del tiempo nos arreglamos con frases cortas.

Pragméatica o utilizacion social del lenguaje: Los bebés y nifos
pequefios son sociales e interactivos. La pragmatica abarca habilidades
como son la utilizacion apropiada de los saludos sociales y la comprension
de la reglas no escritas de la conversacion (por ejemplo, generalmente no
todos hablan a la vez sino que respetan su turno). Con practica y
experiencia, los nifios con sindrome de Down lo hacen bien en estas areas.

Aprenden también por lo general a formular mensajes apropiados a las
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personas que les escuchan. Por ejemplo, aprenden a dirigirse a su maestro
usando un vocabulario y estructura sintactica distintos a los que usaria con

su primo de dos afios.*

El momento para ir conociendo las formas de aprender que tiene el
bebé son sus primeros meses. {En qué canales sensoriales parece mas
interesado? ¢ Esta mas alerta por la mafiana o por la noche? ;Cuando le
gusta emitir sonidos? ¢ Le gusta jugar frente a un espejo? ¢ Le gusta jugar en
el bafo? ;Le gusta escuchar sonidos? ;Le gusta mirar un objeto, o prefiere
explorarlo tocandolo? ;Qué texturas de alimentos le gustan y cudles no?
¢ Qué actividades resultan divertidas para él? Una vez que se ha
determinado sus preferencias, se trabajara con sus puntos fuertes y con lo
que le gusta. Por ejemplo, si le gusta la musica, habra que cantarle para
ayudarlo a calmarse en sus momentos “quisquillosos”. Si parece que le gusta
mirar por la habitacién, pero no mira a la cara, se le acariciara y se le dara
mas tiempo para que aprenda a centrarse en la cara. Si parece que disfruta
mirando su radio musical o su delfin de peluche rojo, usar frecuentemente
esos mismos juguetes. Si le atrae la variedad, variarle los juguetes mientras

inicia el proceso de comunicacion.*

3.3 Socializacion

El nacimiento de una nifa o nifio con sindrome de Down lleva a una
movilizacion psicoafectiva de los padres, sentimientos encontrados,
busqueda de culpables y un cambio en la mirada de la vida, pero si se mira

a este nuevo ser como persona se lograra la aceptacion.
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Todos los bebes deben ser incorporados en programas de estimulacion
temprana a cargo de profesionales con experiencia y conocimiento del
Sindrome de Down, donde, debe ser reunida la familia para entregarles un
programa que se trabajara en casa.’ Intervencion en las sesiones de
atencion temprana, teniendo en cuenta los déficits mas importantes en el

area cognitiva:

Desde el punto de vista conductual, se los describe como nifos
sociables, con sentido del ridiculo, se ruborizan facilmente.*® Desde el punto
de vista psicologico son alegres, obedientes, pueden tener sentido musical y

no tienden a la violencia. Pero tienen una marcada hipersexualidad.?

En conjunto, las personas con Sindrome de Down alcanzan un buen
grado de adaptaciéon social. Pero lo mas importante es la normalizacion, es
decir, un trato semejante a los demas en derechos y exigencias. Tanto la
proteccion excesiva, como la dejadez y el abandono, son actuaciones
negativas para ellos. Es fundamental el establecimiento de normas claras, de
forma que sepan en todo momento lo que deben y no deben hacer. Los
limites sociales bien definidos les proporcionan tranquilidad, seguridad vy

confianza (como a todos los nifios).

El principal objetivo a largo plazo de un programa de atencidon temprana
es desarrollar la capacidad de autonomia e independencia personal del nifio,
lo que le va a permitir afrontar por si mismo las diversas situaciones que se le

vayan presentando a lo largo de su vida.
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El objetivo principal de la fisioterapia para los nifios con Sindrome de
Down no es acelerar la velocidad del desarrollo motor grueso, sino reducir el
desarrollo de patrones de movimientos compensatorios anormales, a los que
los niflos con Sindrome de Down suelen ser propensos. Si confian en que el
nino es capaz y lo trabajan, su evolucion sera positiva, al margen de las

dificultades resefiadas.** (Figura 10).

¢Hay diferencias
entre tay ?

ti ESTUDIAS..

W TAMBIEN

tu AMAS... td DISFRUTAS.,

tu TRABAJAS.,

yOTAMBIEN

Di‘:‘ VN :

Figura 10. Cartel de sensibilizacién para resaltar que no existe diferencia entre las personas

con sindrome de Down y la poblacion general.46

Para los nifios con sindrome de Down, el comunicarse es tan urgente y
esencial como para cualquier otro. Y ellos lo hacen mediante sus sollozos,
sus sonrisas, sus gestos. Sin saber que estan enviando mensajes y

comunicandose con nosotros, pero nuestras reacciones y las de quienes les
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rodean les ayudan a que sus expresiones, sus gestos y sus vocalizaciones

tomen la forma de una comunicacion.

Muchos no tienen problema para hacer llegar su mensaje a sus
familiares y amigos, pero muestran mayor dificultad para hacerse entender
por los extranos. Por lo tanto debe hacerse un gran equipo entre nifio con

sindrome de Down, familia y logopeda.

La logopedia se ha convertido en una prioridad desde la infancia,
mediante la utilizacién de apoyos visuales como son las fotos, los signos, las
palabras escritas y el software que compensen a las dificultades de la
memoria operativa verbal. La mayoria de los nifios con sindrome de Down
estan siendo educados en escuelas de integracion. Durante los tres primeros
meses después del nacimiento los logopedas pueden dar informacion sobre
comunicacioén, habla y lenguaje. Pueden trabajar también junto con el
audiologo u ORL que evalud la audicion del nifio y con el especialista en
alimentacién para reforzar los musculos orales. Puede informar sobre cémo
la audicion y habilidades masticatorias del nifio afectaran el desarrollo del

habla y del lenguaje.®

La mejor forma de ayudar a un nifio con sindrome de Down a desarrollar
su intencion de comunicarse es responderle. Cuando vea que esta haciendo
alguna sefal y espera nuestra respuesta, o cuando parezca que esta
esperando a que le responda, sabe que entiende la intencionalidad

comunicativa.
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Esta entendiendo que el emitir sonidos afecta su entorno. Demostrara su
intencidn comunicativa sefialando y emitiendo sonidos mucho antes de que

empiece a usar palabras.

Alternancia de turnos Cuando los seres humanos se comunican,
alternan sus turnos. Uno es el hablante y otro es el oyente, y pueden
intercambiar sus roles comunicativos como hablante y oyente. La forma de
ensefar a los bebés y a los nifios pequefos a desarrollar esta habilidad,
consiste en crear y modelar oportunidades de alternancia de turnos. Puedes
comenzar a practicar el cambio de turnos con cosas simples, como
tamborilear en un lado de la cuna. Si el bebé usa su sillita 0 su cuna como
tambor, imitarle, luego esperar y darle su turno para que él vuelva a dar sus
golpecitos. Puede que se trate de grititos o de susurros, o de cualquier otro
sonido, y probablemente no seran sonidos verbalmente reconocibles ni
palabras hasta pasando mucho tiempo. Después, esperar y darle tiempo
para que tome su turno y emita mas sonidos. Recalca los turnos diciendo: “le

toca a mama/papa”, o “el turno de Santi” (o “le toca a Santi”).

La finalidad de esta actividad que aprenda a alternar turnos. Hacer que
tanto nuestros turnos como los suyos sean breves, para que él pueda

aprender el cambio de turnos.

Involucrarse e Implicarse, se le ensefia a un nifo a involucrarse
actuando nosotros como modelos de conducta. Cuando le mires, establece
contacto visual a su nivel. A veces, debe agacharse para ello; otras veces
tendra que levantarlo hasta el nivel de nuestros ojos. Entonces, habla, saluda

y sefal cosas interesantes del entorno. Pronto observaras que comienza a
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hacer lo mismo que nosotros. Mirara, sonreira y emitira sonidos. Cuando
aprenda a desplazarse, atraera la atencion tocando, tirando de la pierna o
brazo, y retendra la atencion sonriendo, haciendo muecas e intentando
hacerlo saber, a través de sonidos y gestos como el sefalar, lo que él quiere

hacer.

Sefiales de comunicacién social Los gestos sociales son movimientos
corporales utilizados para comunicarnos. Normalmente, adoptan la forma de
saludos, como hacer sefales de hola y adiés, 0 movemos la cabeza para
decir que si 0 que no, o damos besos volados. La mayoria de los intentos de
comunicacién temprana de los bebés son no verbales e interactivos; pueden
ser expresiones faciales, como la sonrisa, 0 emisiones de sonido, como la
risa, el llanto o el gruiido. Los intentos de comunicacion social temprana
consisten normalmente en gestos y en movimientos corporales, que se usan
para interactuar con los demas. Generalmente, los bebés y los nifos
pequenos con sindrome de Down sienten el deseo de interactuar con los

demas y son socialmente receptivos.*’

3.4 Medio ambiente

Los nifios prefieren los colores vivos, como el rojo, asi como los contrastes
entre el blanco y el negro, los ninos pequefios prefieren mirar a la cara
humana. Asegurarnos de que el entorno sea visualmente estimulante. Colgar
figuritas moviles y dibujos de colores alrededor de la habitacién. Animarle a
que mire con los objetos. Mostrar el gusto por las cosas que ven juntos.
Divertirse explorando el entorno visual. Observar y notar cuando él sigue con
la vista. Observar su grado de atencién a la musica, tanto cuando ésta suena

como cuando se silencia.
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Para que el bebé aprenda que la emision de sonidos influye en su entorno y
da resultado, se tendra que responder con rapidez a sus llantos y sonidos.
Ayudarle a aprender que los sonidos tienen el poder de auxiliarnos. Cuando
llore, Tomarlo en brazos, darle un biberon o cambiarle el pafial, dependiendo
de lo que quiera. Responder a lo que él esta interesado en ese mismo
momento y hablarle sobre ello. “;Oiste ese avion? Hizo mucho ruido.” O
bien, “Estas mojado, ¢verdad? Tenemos que tomar un pafal enseguida y

cambiarte”.**

Con la creciente inclusidn en la escuela y en la vida comunitaria, asi
como con las crecientes oportunidades para la interaccion en la comunidad,
la inteligibilidad del habla adquiere una importancia crucial. A medida que el
circulo de amigos del nifio, y el circulo de sus conocidos y compafneros de
trabajo se va ampliando, él también va interactuando con muchas mas

personas a las que puede resultarles dificil entender su habla.

La inteligibilidad es importante no solo porque facilita o entorpece la
comprension del mensaje de la persona, sino también porque juega un papel
determinante en el juicio que hacemos del habla de esa persona, y a veces
en el juicio que hacemos de sus capacidades. Cuando un nifio con sindrome
de Down tiene problemas para hablar de forma inteligible, es posible que los
que le escuchen subestimen sus capacidades. Muchas personas con
sindrome de Down tienen un habla que les hace parecer menos capaces de

lo que son en realidad.

Mas del 95 % de las casi 1000 familias que contestaron, comentaron

que sus hijos mostraban dificultades para ser entendidos por personas
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ajenas a su circulo mas inmediato, y que esto sucedia a veces o

frecuentemente.*® (Figura 11.)

FACTORES BIOLOGICOS

y Anomalias Prenatales
ENDOGENOS cromosdmicas v
mw.“ 6n de INDETERMINADOS] Perinatales |EXOGEN°S
matenial genético) s A

= Enf. transmitidas Postnatales

genéticamente

Discapacidadintelectual

Factores Comunidades [ Estimulacién Privacién Distorsién Posibilidades Nutridén Servidos
asociados 3 (consanguindad) defidente a madre hijo deficientes . deficentss

nivel socio-cultural

CULTURALES - PSICOLOGICOS - SOCIOECONOMICOS

Figura 11. Factores que interfieren en el neurodesarrollo®

3.5Alimentacion

La lactancia materna tiene una importancia fundamental para el futuro del
nifio o nifa con sindrome de Down. Iniciarla de forma precoz sera importante
para favorecer el vinculo madre-hijo, el cual puede estar distante, es la
primera estimulacion y es el primer acto de amor. Se deben destacar las
ventajas nutricionales, inmunolégicas y psicoafectivas. La leche materna esta
disponible, la temperatura es la adecuada, es un momento en el que se
puede trabajar en forma natural los cinco sentidos del nifio o nifa, porque

huele, escucha cuando le hablan, siente cuando lo acarician, gusta la leche y
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ve, la leche materna provee de factores antiinfecciosos y anticuerpos para

defenderse de agresiones por agentes patégenos.

El acto de succionar favorece el desarrollo de los musculos de la
masticacion, lo que favorecera que mejoren su tono y coordinacion, evitara
que tengan la protrusion lingual y boca abierta y sera en beneficio de su

futuro desarrollo del lenguaje.’

Sin embargo Los investigadores han descrito que los nifios que tienen
lactancia natural tienen menos infecciones de oido. Esto puede estar
relacionado con las diferencias en las posiciones de alimentacion, bien
tomando el pecho o bien tomando el biberdn. Los bebés que se alimentan en
posicion supina (yaciendo sobre su espalda) tienen mayor riesgo de padecer
infecciones de oido, aparentemente porque en esta posicién la leche o la
férmula refluye por la trompa de Eustaquio hacia el oido medio (Roberts,
Wallace y Henderson, 1997). Sarah Rosenfeld-Johnson (1997) sugiere que,
al dar leche a los nifios, se les mantenga en una posicidon en la que sus
cabezas estén erguidas, es decir, con la boca a un nivel inferior al del oido,
para impedir que la leche fluya hacia las trompas de Eustaquio. Esto es
posible con los biberones que tienen en su interior bolsitas desechables; el
nifio arrastra la leche hacia arriba en la tetilla utilizando la retraccion de la
lengua (movimiento de la lengua hacia atras en la boca), movimiento que
deseamos ejercitar en cualquier caso.*’ El bajo tono muscular hace que

resulte mas dificil succionar, tragar, o mantener.**
Cuando comience a ingerir alimentos semisolidos, es importante que se

les de alimentos de diversas texturas, para que continue desarrollando la

conciencia sensorial en su boca, asi como circuitos de respuesta para los
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diferentes tipos de texturas. Cuando empiece a tomar cereales y a
alimentarse, se debe utilizar una cucharita plana y darle cucharaditas
pequefias de una en una. También hay algunos ejercicios que se pueden
realizar para que aumente el tono muscular de su lengua. Primero intentar
dar golpecitos en la lengua con ritmo musical: repiquetead o dar golpecitos
sobre la lengua con un dedo limpio, un chupete o una galleta de denticién. A
medida que aumenta el tono muscular, se producira un aumento en el
movimiento de la lengua. Entonces golpear suavemente su lengua para

formar un surco en el centro, o moverla de lado o hacia arriba.

En la boca se encuentran mas fibras nerviosas sensoriales que en
cualquier otra parte del cuerpo humano. Cuando el bebé explora el mundo
llevandose objetos a la boca, esta activando este sistema sensorial sensible.
A medida que va adquiriendo muchas experiencias en la infancia a través del
tacto, también desarrolla “circuitos de retroalimentacion”, esto es, su cerebro
va formando conexiones entre una accidn y una sensacion resultante.
Cuando se lleva un juguete a la boca, o toca algo suave y blando, o duro y
soélido, su cuerpo le envia informacién sobre esos objetos y sobre su boca.
Estas experiencias tactiles le ayudan a forjar las habilidades tactiles

necesarias para producir sonidos.

Una vez que el bebé esté listo para tomar alimentos sélidos,
asegurarnos de ofrecerle alimentos que estimulen los movimientos laterales
de la lengua y la masticacion. Durante esta fase ir introduciendo alimentos
como comida picada alimentos que exijan al nifio practicar la masticacion y

los movimientos de la lengua.*
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Si el nifo es hipersensible al contacto (tactimente defensivo), esto podria
exteriorizarse en forma de marcadas preferencias alimenticias. Con
frecuencia no querra comer alimentos con texturas mixtas, como los
macarrones con queso Yy guisantes; querra mantener sus alimentos
separadamente, y quizas solo quiera comer un numero limitado de ellos.
Puede que también tenga marcadas preferencias de temperaturas, y que

solo coma alimentos calientes o alimentos frios.

Muchos nifios con sindrome de Down tienen dificultades para pasar del
biberén o del pecho materno al uso del vaso. La utilizacién del vaso conlleva
movimientos diferentes y mas complejos, y un mayor control muscular.
Quizas al nifio le resulte mas facil empezar a beber de un vaso utilizando

liquidos mas espesos.

También puede que le cueste beber cuando el vaso esta casi vacio.
Normalmente, inclinamos la cabeza hacia atras para beber el liquido del
fondo de un vaso. Este movimiento hacia atras de la cabeza a algunos nifios
con sindrome de Down les atraganta. Un vaso recortado suele facilitar el acto
de beber. Recortar un semicirculo de uno de los lados de un vaso de
plastico, y hacer que beba por el lado no recortado; cuando incline hacia
atras el vaso para tomarse el liquido restante, la nariz le cabra en el lado
recortado, y asi no necesitara inclinar la cabeza hacia atras para beber.*
(Tabla 18.)
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Avanzandocon la comida Juegode Habilidades orales de motory texturas de alimentos

Antes de los solidos Puré, Amasado espeso Molido o triturado Comida picada Los alimentos de mesa
Mamar Succionar osorber  [Succion fuerte o antes de morder Comienza a mover la| Masticacionrotatora fuerte
(presente al nacer) masticar lengua para Segur los
alimentos.
Masfcacion de aperura y
cierre.
Desarrolland El enraizamiento Intenfos  de  mantener] Muestrainterésenla  [Disminucion  del  reflgjo|"Ayuda” con la aimentacion [Desordenado @ alimentarsef|
0 habilidades| (presente al nacer) biberon. Disminucion  del|cuchara "guiar* viendoa los [nauseoso. y a beber , aumentar lajuno mismo.
refleio nauseoso. Mover los| demés comen. Utliza la taza con mas|independencia. Cambia de ida y vuelta entrel|
alimentacion alimentos de delante hacia frecuencia. se alimenta por cuenta|los utensilios y los dedos.
atrds con la  lengug Utliza la cuchara y los|propiaconlosdedes.
Comienza a sentarse con alimentos para el juegt:‘Empieza a tratar utensilios
ayuda. sensorial, ina parte importante{de formaindependiente.
de aprendera comertexturas.
limentos | Lalechematernao deformua [Los ceredles para bebé|Poco a poco aumentar el{Puré, verduras cocidas, huevos|Picar de aimentos regulares |Supenvise los alimentos fécies
que ofrecen deben vese como unlespesordepuréo alimentos|revueltos, puré de huevolde mesa en pequefios|de consticcion para suI
"pesado, espeso liquido™ ofcolados agregando cereales|pasado por agua,  quesoltrozos finos. seguridad.
compota de  manzana.|de bebé, germen de trigo ofcottage. Intoducir alimentos con los [Ver si es necesanio modificar laj
Intoducit, colados, aimentos|hojuela de papa. Intoduck  sdlidos  duros|dedos que son facimentellista de alimentos.
compuestos  bebé  (defintoducido aimentos duros.|fundibles. masticables. Infoducir aimentos crujentes
fabricadon  casera  of* Introducir los aimentos enly masfcables como uéeoil}
comercial). cubos tales como quesos. |crudo para construr la fuerzal
delamandibula.

Las El comienzo del movimientode [Movimiento Fuere, succidn|Aprende a mantener purés(Movimiento de los alimentos|individualiza los alimentos

indicaciones succion bien desarrollada. espesosen laboca. con lalengua deladoalado. [que le gustan y disgustan y

para el IAGN puede tener problemas|Comienza a usar el 5US hablidades  de,

Siguiente para mantener los aimentos/movimiento solo arba | alimentacion 7 ‘

Paso hechos puré en boca. abajo al mascar

Precaucione Deasfixia. Deasfixia. Deasfixia. Deasfixia. Deasfixia.

s En bebés que tienen No afiadir cereal al biberdn. [Permitir el desorden. No mexdar texturas, tales Proporcionar una forma segua
muscular reducido y moticidad|Siempre aferrarse a  un|Raspar los alimentos deljcomo espaguetis con salsa def De asfixia. y aceptable para el nifio de
bucad baja pueden necesitarlextremo del duro comestible|osko con una cucharalcame o albdndigas, guisantes remover  los  aimentos
apoyos especales de mama y|picado. puede ser sensoriamentelen puré de papas, y asi presentes en boca si resultan
alimentacion conbiberon ofensivo. sucesivamente ofensivos.

Tabla 18. Habilidades orales motrices y texturas de alimentos.*®
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3.6 Repercusion de la conducta de los nifios con sindrome

de Down

Son muchos los especialistas e investigadores que piensan que algunos de
sus problemas conductuales derivan de su incapacidad para ser

comprendidos, lo cual origina frustracion y mal comportamiento.*®

3.6.1 Socialmente

Los nifios con sindrome de Down tienen mucho que decirnos. Pero, muchas
veces, no podemos saber lo que dicen debido a las dificultades en la
inteligibilidad del habla; es decir, lo facil o dificil que resulta al que escucha

entender lo que esta diciendo el que habla.

Los padres comparten la frustraciéon del nifo cuando no entienden lo
que esta intentando decirles. No menos dificil y angustiante es la situacion
que se produce cuando los padres le entienden pero el conductor del
autobus escolar, el profesor o algun cuidador no pueden. Los padres se
sienten impotentes cuando observan sus intentos para expresarse, y con
frecuencia, tras algunos de estos intentos, optan por “traducir’ ellos mismos.
También se sienten impotentes cuando ven al nifio rendirse. Es triste verle
renunciar a comunicarse, cuando hacia apenas unos minutos tenia tanto que

decir.®®
Un pequefio numero presentan, ademas del sindrome de Down

comportamientos  problematicos  (hiperactividad, trastorno  obsesivo
compulsivo, trastorno del espectro autista, ansiedad o depresion) que les
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provoca dificultades sociales y peor comprensién y comportamiento social,
tienen un caracter dificil, son obstinados y caprichosos.25 Llaman la atencién
las conductas de fuga, tendencia a la depresion en la adolescencia. Deben
diagnosticarse y tratarse adecuadamente: ya que necesitan una ayuda

adicional.*®

Aunque la mayoria de los nifios con sindrome de Down tienen una
disminucién en sus habilidades del habla, también es cierto que normalmente
encuentran otros medios para comunicar sus deseos y necesidades, y para
localizar a quienes atiendan sus mensajes. Un nifio que empieza a andar
puede golpear la puerta del cuarto de bafo y hacer ruidos para decirle a
mama que salga del bafio, o elevar los brazos para decirle a papa que quiere
que lo cargue. Es normal que un nifio pequefio con sindrome de Down se
sirva de gestos y pantomimas para ayudarse a que se entienda su mensaje.
Estos intentos comunicativos suelen relacionarse directamente con lo que

esta sucediendo en el entorno del nifio en ese momento.

Si un nifo con sindrome de Down que no tiene suficientes habilidades
de habla y de lenguaje no encuentra estas otras formas alternativas para
interactuar y comunicarse con las personas, habremos de considerar si hay
algun otro problema que esté impidiéndole su comunicacion. También, si ha
estado socializando y después empieza a retraerse y a no tener en cuenta a
los demas, o parece que pierde su capacidad para usar signos o lenguaje
verbal, habremos de considerar otros diagnosticos. La regresion no es

normal en los nifios pequefios con sindrome de Down.*°

Los problemas de procesamiento sensorial de esta naturaleza no sélo

dificultan el aprendizaje de habilidades de la comunicacion sino muchas otras
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también. Se ha estimado que entre el 5 % y el 7 % de los nifios con sindrome
de Down tienen un diagnostico dual, es decir, sindrome de Down y trastorno
del espectro autista. *°

Los sintomas principales son:

1. Ausencia de o retraso severo en el uso del lenguaje hablado.

2. Carencia de comunicacion interactiva por medio del habla o de los
gestos.

3. Falta de iniciativa para entablar comunicacion con los demas.

4. Pobre conexion social.

5. Repertorio limitado de actividades e intereses.

6. Escasas habilidades de lenguaje receptivo, que pueden dar la

apariencia de que el nifio no oye.
7. Hiperactividad, corto periodo de atencion e impulsividad.
8. Conductas agresivas, rabietas o carencia extremada de docilidad.
9. Conducta auto lesiva.

10.Trastornos del sueno

Parece que existen dos patrones diferentes en los nifios con sindrome
de Down que presentan sintomas concurrentes de trastornos del espectro
autista. El primer grupo muestra conductas “atipicas” desde su desarrollo
temprano. Ademas de los sintomas descritos anteriormente, muestran
muchas conductas motoras repetitivas (como agitacion de las manos),
rechazo intenso a los alimentos, y fascinacién con las luces, los ventiladores
de techo o los dedos. El segundo grupo inicia el patron de desarrollo tipico de
los nifios con sindrome de Down, pero después experimentan una drastica

regresion en sus habilidades, o un estancamiento, normalmente entre los 3 y
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los 7 afios de edad (Capone, 2001). Un nifio con autismo tiene muchos
retrasos y diferencias en sus habilidades comunicativas. Puede repetir lo que
tu dices, lo que se conoce como ecolalia. Por ejemplo, tu dices, “; Como te
llamas?”, y el nifio dice “llamas”. Puede que no use gestos ni que sefale para
conseguir satisfacer sus necesidades. Parece que no te oye o que no te
entiende, pero también puede sentirse incobmodo cuando los sonidos de su
entorno son altos. Puede que le resulte muy dificil tolerar ir a comercios
donde haya mucha gente, luces fluorescentes y ruidos diversos. O que se
balancee o que gire repetidamente. Puede mostrar preferencias muy
marcadas por ciertos alimentos, y que pase por etapas en las que solo
comera una o dos clases de alimentos distintos. Puede que no le guste la
sensacion de determinadas texturas de su ropa, de las toallas, mantas o de
sus propios juguetes. Cuando tiene una fuerte reaccion, puede resultar dificil
saber ante qué esta reaccionando. ¢, Se trata de la actividad? ¢ Son las luces?
¢ Se trata de una persona especifica? En sintesis, le resulta dificil responder

a la estimulacion sensorial que proviene de su entorno.

La combinacion de sindrome de Down y autismo no se ve
frecuentemente y es dificil de diagnosticar. Si el nifio tiene uno de los
trastornos del espectro autista (TEA), habra que disefiar un programa de
tratamiento individual, en el que probablemente se incluira el sistema de
comunicacion aumentativa y alternativa. Los nifios con TEA pueden tener
dificultades para iniciar la comunicacién, y necesitan que se les ensefie como

comunicarse, y no solo a usar el lenguaje o a hablar. El Sistema de

Comunicacién por medio del Intercambio de Imagenes (PECS) es un

método Util para ensefar a los nifios a iniciar la comunicacion. *°

60

=



a8

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA i~
DE MEXICO w&
UNAM

1904

Cuando te des cuenta de que el nifio quiere algo, pero no hace gestos ni
habla para mostrar lo que quiere, ayudale a expresar sus intenciones. Por
ejemplo no puede alcanzar su oso de peluche favorito, porque esta en la
repisa. Tu puedes ver como el nifio lo mira, pero no lo sefala. Dependiendo
del nivel de sus habilidades, le tomas el dedo y sefialas el o0so, diciendo “Me
estas demostrando que quieres el osito.” O le dices, “Dime osito.”, o

“Enséfiame lo que quieres”.*®

3.6.2 Emocionalmente

Los nifilos con sindrome de Down suelen ser auténticos expertos en la
interpretacion de las emociones de los demas. Pueden saber
inmediatamente que te estas sintiendo triste. Sin embargo, a veces tienen
dificultades para leer las expresiones faciales. Por ejemplo, cuando esta
jugando y bromeando con su hermano, e intervienes porque ya es la hora de
prepararse para acostarse, puede que el nifio siga jugando y bromeando, y
se pierda vuestras sutiles expresiones faciales que delatan que se estan
empezando a enfadar. Se puede ayudar con una indicacion verbal, diciendo,
“‘Estoy empezando a enfadarme. Ya no es hora de seguir jugando; es hora
de irse a la cama. ¢ Puedes ver mi cara?”. La practica le ayudara a afinar la

deteccion de las expresiones faciales e interpretarlas.

Es muy importante que aprenda a entender o descodificar las
expresiones faciales y las emociones, y a usar él mismo las expresiones
faciales apropiadas que reforzaran sus mensajes verbales. Donde realmente
se aprenden mejor las expresiones faciales es en casa, en las experiencias

de la vida real, dentro del ambito familiar.>°
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3.6.3 En la consulta dental

El manejo de la conducta durante la consulta odontoldgica, es una situacion
de importancia, ya que no solo dependera de los componentes genéticos del
paciente, sino también de los estimulos que se le brinden. Es preciso sefalar
que un componente basico para la aplicacion de técnicas de manejo de
conducta es la comunicacion. Es necesario seleccionar y aplicar técnicas de
manejo conductual que favorezcan el vinculo de confianza y comunicacion
entre el paciente con Sindrome de Down y el odontélogo. Algunos pacientes
con sindrome de Down pueden ser cooperadores ante tratamientos
odontoldgicos de rutina, sin embargo, en algunas ocasiones pueden ofrecer

resistencia, situacion ante la cual el odontélogo se enfrentara ante un reto.

El odontélogo debera demostrarle con acciones que ha escuchado al
paciente con Sindrome de Down y que su comunicacion puede tener
resultados.”® Ya que a menudo la comunicacién con el paciente con
Sindrome de Down se puede complicar sustancialmente, y es uno de los
primeros objetivos para dirigir su conducta, el odontélogo debe desarrollar

habilidades del lenguaje verbal asi como de lenguaje corporal.

Actualmente existe una diversidad de recursos, los primeros fueron
propuestos en los anos setentas por el Dr. Chambers, un psicologo
interesado en la odontopediatria, quien participd activamente en publicar
literatura para odontélogos. Sin embargo, existe una serie de habilidades que
continua siendo dificil enfrentar, algunas de las técnicas propuestas para el

manejo conductual de pacientes con Sindrome de Down pueden ser
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agradables y amables, otras se consideran gentilmente razonables y
algunas mas pudieran significar para algunos padres de familia muy
rigurosas o autoritarias. Algunos pacientes con sindrome de Down pueden
ser cooperadores ante tratamientos odontologicos de rutina, sin embargo, en
ocasiones pueden ofrecer resistencia, situacién ante la cual el odontélogo se
enfrentara a un reto, pudiendo tornarse dificil el abordaje del comportamiento
durante la atencion odontoldgica. Las técnicas convencionales o tradicionales
de abordaje conductual utilizadas en odontologia, tienen como objetivo
lograr un adecuado soporte afectivo en los pacientes con sindrome de Down,
por lo que es necesario emplear un manejo muy puntual y cuidadoso de la
comunicacién. Utilizar caricaturas, como Mr. Smiley, y otras con caras
tristes, para promover conversaciones sobre cuando uno se siente contento

tristes y enfadado, y sobre el aspecto que tenemos en estas situaciones.*

La comunicacion que se establece no es exclusivamente verbal, sera
necesario utilizar el lenguaje corporal y mostrar actitudes positivas y amables
ante el paciente (sonreir, estrechar la mano al saludarlo, llamar al paciente
por su nombre, estableciendo el contacto visual al mismo nivel del cuerpo del

paciente).

Por lo tanto, es imprescindible que el odontdlogo antes de aplicar
cualquier técnica de manejo de conducta, se haya explicado perfectamente a
los padres o tutores con antelacién y haya solicitado el consentimiento
informado por escrito, el cual se anexara a la historia clinica a fin de evitar
sorpresas desagradables y hasta acciones de caracter legal por los padres
del paciente con Sindrome de Down cuando no fueron informados

oportunamente de los procedimientos a ser realizados.
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CONCLUSIONES

La salud bucodental en los nifios con Sindrome de Down es imprescindible,
por lo que son muy importantes los habitos de prevencion desde muy
temprana edad. Por esto, se debe brindar Educacion para la Salud Bucal a
los familiares de nifios con Sindrome de Down, con tolerancia y paciencia,
explicandoles las bondades de la lactancia materna, las principales
manifestaciones craneo-faciales y orales, técnicas para la limpieza bucal,

control de placa bacteriana y principales enfermedades bucales.

Es importante que el odontélogo conozca el fenotipo conductual de las
personas con sindrome de Down, ya que esto facilitara la seleccion vy
aplicaciéon de las técnicas de abordaje conductual durante la consulta
odontoldgica. La comunicacion entre el odontdlogo y el paciente es esencial
para lograr el éxito en un tratamiento. En los nifios con Sindrome de Down
ésta comunicacion puede verse afectada ya que su funcion de lenguaje oral
se puede encontrar comprometida. Por lo tanto, es muy importante no
subestimar a estos nifos, pues entienden claramente los conceptos de
lenguaje y comunicacién, sin embargo, de manera general puede existir un
retraso en el lenguaje expresivo. Aunque la mayoria de los nifios con
sindrome de Down tienen un retraso en sus habilidades del habla, también
es cierto que normalmente encuentran otros medios para comunicar sus

deseos y necesidades, y para localizar a quienes atiendan sus mensajes.

Ante la sospecha de que un nifio con Sindrome de Down exhibe un

comportamiento problematico (hiperactividad, trastorno obsesivo compulsivo,
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trastorno del espectro autista, ansiedad o depresion) es vital la interconsulta

con profesionistas del area, para su correcto diagndstico y apoyo adicional.

Es importante considerar el hecho, de que los nifios con sindrome de
Down estén afectados en sus habilidades de habla o lenguaje no significa
necesariamente que sean portadores de TEA (trastorno del espectro autista).
Esos retrasos en el lenguaje expresivo son comunes en los nifios con
sindrome de Down. Lo mas probable es que no tenga trastorno del espectro
autista si interactua con los demas de muchas formas no verbales, como por
ejemplo, sosteniendo el contacto visual, alternando turnos, y buscando la

implicacion y la interaccion social en su entorno.
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GLOSARIO

Anafase I: Los cromosomas se han separado y se mueven hacia los polos.

Aneuploidias: Las aneuploidias se producen por una mala separacion de
los cromosomas en la anafase de la division celular, la causa mas
frecuente de aneuploidia es la no disyuncidn meidtica, son muy
frecuentes en los abortos espontaneos.

Atresia o estenosis duodenal (estrechez o falta de desarrollo de una parte
del intestino)

Audiometria conductual. Es un método que evalla la audicion en el que los
nifios indican que han oido un sonido realizando una accion especifica:
p. €j., dejando caer un bloque en una caja. Se puede analizar cada oido
independientemente si el nifio es capaz de tolerar un casco de audifonos
y escuchar los sonidos o la conversacion en un solo oido.

Bucle fonologico: Es el procesamiento auditivo y el recuerdo de los sonidos
emitidos al hablar.

Células diploides: Una célula diploide es la que contiene en su nucleo dos
series de cromosomas, 0 sea, 2 pares de cromosomas homadlogos y se
representa como 2n.

Células haploides: Solo tienen la mitad de cromosomas y genes, 6vulos,
espermatozoides.

Cigoto: Célula resultante de la unién de dos gametos (célula sexual
masculina y célula sexual femenina) a partir de la cual se desarrolla el
embrion de un ser vivo.

Clinodactilia: Es una condicién congénita bastante comun que provoca la
curvatura de un dedo de la mano o del pie, usualmente el menique hacia

el anular.
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Comunicacion: La comunicacion es el proceso por el que una persona

formula y envia un mensaje a otra persona, la cual lo recibe y lo descodifica.

Cromosoma: Los cromosomas estan formados por largas cadenas de
moléculas de acido desoxirribonucleico (ADN o DNA por sus siglas en
inglés).

Decibelio. Es una medida del nivel de sonido, es decir, de su intensidad. Se
abrevia como db. El habla de una conversacion viene a tener unos 60 db.
Sonidos de mas de 130 db (p. ej., metro, ruidos de motores de
propulsion, martillos perforadores) son dolorosos y pueden ocasionar
sordera.

Defecto en el canal atrio ventricular: Es una afeccion cardiaca anormal
que se presenta durante el desarrollo del bebé. En esta afeccion, no
existe separacion entre las camaras del corazon. Sin la separacion, la
sangre oxigenada y la sangre desoxigenada se mezclan, haciendo que el
corazén trabaje mas duro. El defecto de relieve endocardico esta
fuertemente asociado con varias anomalias genéticas.

Defecto septal ventricular: Normalmente, el lado derecho del corazén
recibe sangre con poco oxigeno y la bombea a los pulmones, donde se
llena de oxigeno. A continuacién, la sangre vuelve a enviarse al lado
izquierdo del corazén, que bombea sangre con alto contenido de oxigeno
al resto del cuerpo. Pero con el VSD, el corazén bombea de forma
ineficiente. La sangre con alto contenido de oxigeno vuelve a bombearse
a los pulmones. El VSD puede producir el agrandamiento del corazén e
hipertension arterial en los vasos sanguineos pulmonares (esto se
denomina hipertension pulmonar). Los VSD por lo general se
diagnostican en la infancia, y muchos cierran por si solos. Los VSD que

no cierran pueden tratarse con cirugia.
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Displasia: Anomalia en el desarrollo de un tejido, de un 6érgano o de una
parte anatomica del organismo.

Displasia de la pelvis: Es una dislocacion de la articulacion de la cadera
que esta presente al nacer y es una afeccién que se encuentra en bebés
0 nifos pequenos. En algunos recién nacidos, el receptaculo esta
demasiado superficial y el fémur puede salirse ya sea parcial o
completamente. Una o ambas caderas pueden estar comprometidas.

Ducto arterioso permeable: EI PDA es un problema cardiaco que se
observa generalmente en las primeras semanas o meses de vida. Se
caracteriza por una conexion entre la aorta y la arteria pulmonar que
permite que la sangre rica en oxigeno (roja) que deberia dirigirse al
cuerpo vuelva a circular por los pulmones.

Ecolalia: Es un trastorno del habla que se caracteriza por la repeticidon
automatica de las ultimas palabras o silabas de otra persona. Este
trastorno a menudo se produce en los nifios y en las personas con
trastornos dentro del espectro autista, el sindrome de Tourette y otras
formas de discapacidades del desarrollo o condiciones psicopatolégicas.

Eosinopenia: Disminucién anormal del nimero de leucocitos (eosinofilos) en
sangre. Puede ser producto de varias enfermedades o como resultado
del tratamiento con adrenalina o corticoides. Un tipo de glébulos blancos
que juegan un papel clave en el sistema inmunoldgico del cuerpo. Ellos
son responsables de combatir las invasiones de otros organismos, como
los parasitos y virus.

Epigenética: Es la disciplina que se ocupa de investigar como los hijos
pueden heredar y expresar lo que aparentan ser nuevos rasgos
provenientes del comportamiento y entorno de sus padres sin cambios
en el ADN
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Fenotipo: Es la manifestacion y expresion del genotipo.

Fenotipo conductual: El fenotipo conductual es un patrén caracteristico de
anormalidades motoras, cognitivas, linguisticas y sociales que se asocian
consistentemente con un trastorno bioldgico”.

Genes: El gen es la unidad de almacenamiento y transmision de informacién
de la herencia de las especies.

Genomios: Un genomio es la cantidad de cromosomas distintos que se
hallan en una célula. Es decir que en los organismos superiores que son
diploides, heredan un genomio de su madre y uno de su padre. El
numero de cromosomas de un genomio se denomina X. Quiere decir que
cuando hay alteraciones de numero que afectan a todo el genomio, una
célula puede poseer mas de dos genomios o menos de dos.

Genotipo: Toda informacion hereditaria almacenada en los cromosomas.

Habla: Es el lenguaje verbal, proceso por el que se producen la voz y los
sonidos y se combinan en palabras para comunicarse. Implica fuerza,
coordinacion y ritmo adecuado de movimientos musculares precisos asi
como la coordinacién de muchos sistemas cerebrales para formular y
producir después el mensaje hablado. Es el mas fisiologicamente y
neurolégicamente complejo de los sistemas de comunicacion.

Halitosis: También conocida como mal aliento, conjunto de olores
desagradables que se emiten por la boca. Problema que afecta a una de
cada dos personas. Se considera un problema de caracter social
relacionado con una higiene bucal deficiente o con enfermedades de la
cavidad oral, aunque en ocasiones puede ser una manifestacion de
alguna otra patologia.

Hearing loss: La pérdida de audicion es parcial o totalmente incapaz de

escuchar el sonido en uno o ambos oidos.
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Hélix: Sobreplegamiento en la parte interna de la concha del pabellon
auricular.

Hipermovibilidad articular: nos referimos al aumento exagerado de la
movilidad de las articulaciones. Todos conocemos personas que son mas
“elasticas”, siendo el caso extremo el de los contorsionistas.

Hipertelorismo o hipotelorismo: Es cuando la distancia entre los ojos es
mas pequeia o mas grande.

Hipopalsia: También llamada hipoplastia, la hipoplasia designa el
crecimiento insuficiente de un tejido o de un 6rgano.

Hipotonia muscular: Es el término médico usado para describir una
disminucién del tono muscular. Las personas con hipotonia muestran una
resistencia muy limitada al movimiento, lo que hace que su cuerpo sea
muy flexible. En un ejemplo clasico de hipotonia, un nifio cogido por las
axilas se puede deslizar de las manos de los padres, ya que los brazos
del bebé no tienen suficiente tono muscular para sostenerse a si mismo.
Esta enfermedad por lo general se produce como parte de otra afeccion
meédica, aunque también puede aparecer por si sola.

Laxitud: Estado en el que los tejidos se encuentran relajados. Las causas
pueden ser fisioldgicas, como la laxitud cutanea normal en personas de
avanzada edad, o patoldgicas, como la laxitud de los ligamentos que
causan las luxaciones.

Lenguaje: Es un sistema estructurado y arbitrario de simbolos que se usan
para comunicar sobre objetos, relaciones, acontecimientos, en el marco
de una cultura. Es un cédigo compartido, comprendido por los miembros
de una comunidad linguistica, y que los nifios aprenden mediante la

interaccion social.
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Linfopenia: Es un hallazgo comun en un conteo sanguineo completo, sobre
todo en pacientes de edad avanzada.

Logopedia o terapia del habla-lenguaje: Es la evaluacién y el tratamiento
especializados de las dificultades en la comunicacion, el lenguaje y el
habla.

Manchas de Brushfield: Manchas blancas-grisaceas pequefas situadas de
forma concéntrica en el tercio mas interno del iris (no se observan en
0jos oscuros).

Meiosis: La meiosis es un proceso de divisidon presente en las células
germinales que genera gametos femeninos y masculinos haploides a
partir de células diploides (2n), que experimentaran dos divisiones
celulares sucesivas con la finalidad de generar cuatro células haploides
(1n).

Monosomia: Es la pérdida de un solo cromosoma (2n-1), una persona
monosomica tiene 45 cromosomas por lo tanto solamente le quedara una
copia del cromosoma cuando en una situaciéon de normalidad habrian 2,
por ejemplo el Sx de Turner que se debe a una monosomia en los
cromosomas sexuales XO. La monosomia puede producirse por una no
disyuncién en la meiosis.

Otitis: Inflamacion del oido debida, generalmente, a una infeccion, que
produce dolor intenso, fiebre y trastornos en la audicion.

Poliploidia: Es un incremento del numero de cromosomas caracteristico del
complemento diploide; las células contienen un juego(S) extra de
cromosomas multiplos de 23 la mas comun es la ftriploidia = 69 por
ejemplo, la no disyuncién de los cromosomas en la meiosis lleva a la

aparicion de individuos (4n), los cuales estaran aislados
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reproductivamente de la especie, a pesar de poder reproducirse
sexualmente.

Polifasia: Se utiliza el término en neurofisiologia para describir
morfolégicamente los potenciales.

Polifenismo: Es la capacidad de un unico genoma para producir dos o mas
morfologias alternativas en respuesta a una sefal del medio ambiente.
Poliploidia: Es un incremento del numero de cromosomas caracteristico del

complemento diploide.

Procesamiento auditivo. Este término se refiere a la capacidad de dar
sentido a lo que uno oye. Los nifios con problemas de procesamiento
auditivo tienen por lo general dificultad para comprender el habla en un
ambiente ruidoso, seguir las instrucciones verbales o discriminar entre
palabras que suenan de manera parecida.

Prolapso de la valvula mitral: en pacientes con prolapso de valula mitral
(PVM), una o ambas valvas se han agrandado y los musculos que las
sostienen son demasiado largos. En lugar de cerrar correctamente, una o
ambas valvas se abomban hacia la auricula permitiendo a veces que
pequenas cantidades de sangre vuelvan a la auricula. Al auscultar el
corazon con un estetoscopio, el médico puede oir un sonido como un
«clic» producido por el movimiento de las hojuelas.

Reflejo de Moro: consiste en que el bebé extiende los brazos y abre
rapidamente las manos con las palmas hacia arriba y extendiendo los
dedos con los pulgares flexionados en el momento en el que siente falta
de apoyo (puede suceder ante un cambio brusco de posicion).

Test de emision otoacustica. La coclea, en el oido interno, contiene las
células ciliares que nos ayudan a oir los sonidos suaves y a inhibir los
intensos. Las emisiones otoacusticas son sefales generadas por el oido

interno normal, espontaneamente o en respuesta a los sonidos. La
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exploracion de las emisiones otoacusticas no duele y puede investigar la
audicion y los problemas del oido medio incluso en recién nacidos o en
personas con liquido o infeccion en el oido medio.

Test de respuestas auditivas en el tronco cerebral (potenciales
evocados). Durante esta prueba, se emiten una serie de clicks a cada
oido mediante un instrumento adecuado, y después se mide la actividad
de ondas cerebrales en respuesta a los sonidos en los centros cerebrales
de la audicién. Este es un medio objetivo y no invasivo de medir la
sensibilidad auditiva que se puede usar para investigar en recién
nacidos, o para identificar las pérdidas de oido en bebés y nifios
pequenos.

Test de sonido ambiental. Es un método para evaluar la audicion en bebés
y ninos que no pueden indicar si oyen los sonidos. Se emite lenguaje
hablado, tonos puros y ruido a través de altavoces, y el examinador juzga
si el nifo los oye basandose en respuestas conductuales del nifio: mirar
hacia el sonido, agrandar o girar los o0jos, cambios en el chupeteo o en la
respiracion, sonrisas.

Trisomia: La presencia de un cromosoma extra se denomina trisomia.

Pliegues epicanticos: Pliegue de piel en el angulo interno del ojo.

Propiocepcion: Es el sentido que informa al organismo de la posicion de los

musculos, es la capacidad de sentir la posicion relativa de partes corporales

contiguas. Regula la direccion y rango de movimiento, permite reacciones y

respuestas automaticas, interviene en el desarrollo del esquema corporal y

en la relacibn de éste con el espacio, sustentando la accidn motora

planificada. Otras funciones en las que actua con mas autonomia son el
control del equilibrio, la coordinacion de ambos lados del cuerpo, el
mantenimiento del nivel de alerta del sistema nervioso central y la influencia

en el desarrollo emocional y del comportamiento.
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