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Resumen.

Este estudio se propuso investigar el cambio en los conocimientos en los padres antes y
después de participar en un taller de sensibilizacién y cuidados del nifio con Sindrome de Down. La
investigacion fue realizada en instituciones que se dedican al servicio de familias con nifios con
Sindrome de Down entre las edades de 0 a 7 afios. El grupo experimental fue extraido de la
Fundacion Rehabilitacion e Integracion Down, en la cual participaron 33 padres de familia. El grupo
control fue extraido de Comunidad Down, en la cual participaron 30 padres de familia. Se aplicé un
cuestionario al grupo experimental antes y después de participar en el taller. Los resultados mostraron
que posterior a la realizacién del taller, los padres mostraron cambios en sus conocimientos en temas
referentes a la atencion, deteccidn, realizacion de exdmenes periddicos y cuidado de la salud en

general de sus pequefios con Sindrome de Down.
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INTRODUCCION.

Han pasado més de 100 afios desde que John Langdon Down (1866), médico inglés, describié
a ciertos individuos que mostraban un marcado retraso en su desarrollo fisico y mental y que
presentaban ojos rasgados y nariz plana, dando una apariencia semejante a los miembros de la raza
mongolica.

Psic6logos, médicos, genetistas, pedagogos, terapeutas y profesionales de diferentes rangos
participan en el proceso de sensibilizacién, normalizacién y promocién de la salud y educacién de los
nifios y adultos con Sindrome de Down y en el papel que desempeiian los padres en la buena
comunicacién entre ellos, su pequefio y el equipo de trabajo.

No es extrafio que por mucho tiempo las personas con discapacidades, necesidades especiales
o excepcionales hayan sido desvalorizadas y marginadas de todo &mbito. No hay quien deje de
considerar al Sindrome de Down como problema individual y no social. Empero, esta discapacidad
puede ser encausada para descubrir y generar su potencial real y asi fomentar su desarrollo, lo cual
beneficiara tanto a los discapacitados como a la sociedad en general.

Por recopilaciones estadisticas, se sabe que en México, de cada trescientos nacimientos de
uno a tres tiene Sindrome de Down. Por diversas condiciones, solamente algunos de estos pequefios
tiene la oportunidad de ser atendidos adecuadamente. Sin embargo, la poblaci6n restante, carece de
recursos y muchas veces de educacién para tratar a sus hijos y entender su problema. Es a esta
porcién de la poblacién, a la que seria conveniente informar y prestar la ayuda necesaria (Del Rio,
1987).

A pesar de los datos que se recaben, los nifios con Sindrome de Down (considerados como
personas con discapacidad intelectual) tienen algo en comin con el resto de la poblacién: son tan
distintos entre si como lo son las personas regulares.

Uno de los momentos més recordados por los padres durante el embarazo, es imaginar como
se desarrollard su hijo, cémo aprenderd y crecerd fisica e intelectualmente, vislumbrar cémo ird de
una dependencia absoluta a la autonomia. Sin embargo el nacimiento ideal no siempre es posible.
Algunas veces las cosas no marchan bien y se requiere de ayuda médica especializada.

Una vez confirmado el diagnéstico del Sindrome de Down en el bebé, con frecuencia viene
un periodo muy estresante para los padres. Si la madre y el padre pueden vencer sus temores, amarse
entre si y amar a su bebé, este responderd y aprendera a expresar sus sentimientos y emociones en el
marco de la interacciéon mutua.

A pesar del Sindrome de Down, continua con su marcha el proceso del desarrollo que son el
resultado de todos los cambios que experimenta un nifio para lograr la independencia. Todos sus
movimientos evolutivos vienen con retraso.

El nifio con Sindrome de Down se mantiene de modo habitual a medio camino entre la
conciencia dispersa del nifio y la conciencia centrada de un adulto maduro (Weihs, 1971). Sin
embargo, dicha autosuficiencia no puede entenderse sin la influencia y apertura de oportunidades de
distintas subunidades: biol6gicas, genéticas, nutricionalas, sociales, educativas, familiares,
psicolégicas, laborales, etc.



En este sentido, es la familia la que hace posible la formacién integra del ser humano atin con
el Sindrome de Down. Lo logra por medio de la cohesién que genera su micleo familiar, si éste se ve
alterado por el nacimiento de su nifio con el sindrome, el ambiente se toma deprimente, para los
padres que desconocen todo sobre el padecimiento; originandose conflictos entre los miembros de la
familia, sobreviviendo reacciones de impotencia, maltrato y rechazo lo cual ocasiona sentimientos de
culpabilidad, aislamiento e incomprension. También la indiferencia y el conformismo, son resultantes
de estos problemas familiares; suele conocerse que algunos padres llegan a pensar todavia que ese
hijo es el resultado de un castigo mégico-religioso adoptando actitudes de negacién (Del Rio, op. Cit.)

De acuerdo a la previamente expuesto, cabe preguntarse qué tipo de cuestiones fundamentales
deben de considerarse que conduzcan a deteccién de los problemas que dificultan la comprension del
Sindrome de Down en nuestras familias y en el pais; de modo que puedan ser abordados, en pro de la
normalizacién del pequefio con Sindrome de Down mexicano (Del Rio, op. Cit.).

A la luz de la revision de la literatura, en nuestro pais es escasa la divulgacion de
investigaciones mexicanas que se enfoquen sobre las caracteristicas primordiales en los programas
educativos tanto para el nifio como para los padres en funcién de la normalizacién y durabilidad de
los cambios que generen, sobre las caracteristicas de los padres y el sistema familiar, el éxito en el
desarrollo de un programa en el hogar, el éxito para resolver problemas personales y familiares, solo
por mencionar algunos de los tantos temas que integran la larga lista de necesidades y pendientes
insoslayables que impone como reto el Sindrome de Down a los investigadores. Es reconocida la
iniciativa de profesionales que retomen alguno de estos temas, sin embargo lo seria aiin mas, que
establecieran medidas de seguimiento para determinar su naturaleza y extension a largo plazo.

Siendo més y humanistas, el bebé con Sindrome de Down es igual a los demas, solo que
mucho mas bebé. Como define Weihs (op. Cit, pp. 171): “Su cabeza es también redonda, aunque un
poco mas aplastada por detrds. Su cara es mas circular y con apariencia de plato. Sus ojos y su boca
son redondos igualmente, y todo su cuerpo es mas muelle que el de los otros bebé (para los amigos de
los bebés, el bebé con Sindrome de Down es una excepcional fuente y objeto de amor)”.

De acuerdo a la perspectiva que se prefiere adoptar los nifios, adolescentes y adultos con
Sindrome de Down son catalogados como personas que muestran sin reservas una gran simpatia. De
acuerdo con Weihs (op. Cit.) que se debe a que: “su carifio no nace del dolor ni de la conciencia; es en
cierto sentido un carifio original, un carifio inocente no contaminado por la intelectualidad (pp. 172).
Su encanto o su flaqueza e impotencia conforma la opinion y la actitud que tienen las personas para
con ellos.

Entre las cualidades que se les ha atribuido es que amplian el sentido de la familia, es decir,
en cada persona encuentren a alguien amigable y que con el tiempo, a esa persona la hacen que
pertenezca a su propia familia; sin mas, para ellos es ajena la experiencia de lo extrafio.

“Su capacidad de imitacién y su gran sentido de la ocasién y de lo teatral les acompaiia
siempre, sin inhibicién alguna por parte de su conciencia, de suerte que no solo viven con, sino que
préacticamente vive en los otros” (Weihs, op. Cit., pp. 172).

Hace unos siglos, inicié el afin por investigar y detallar con precision todos aquellos
tratamiento médicos que mejoraran las limitaciones fisicas y de esperanza de vida de las personas con
Sindrome de Down. El progreso médico confirma diariamente que estas limitaciones fisicas pueden
superarse. Sin embargo, en el entorno social existe una limitacién mas marcada que hasta hace unos
afios, grupos de profesionales e instituciones han trabajando para que la sociedad reconozca el
egoismo y la indiferencia hacia el estereotipo que conlleva el Sindrome de Down. A pesar de nuestro
violento y agresivo siglo, se ha comenzado a manifestar cierto grado de compasion, tolerancia y
responsabilidad social hacia ellos y cualquier otra excepcionalidad.



Parte de esta labor, constituye en que los profesionales ensefien y refuercen las respuestas de
los pequefios, en circunstancias de absoluta comprensién. Como el propésito es que se normalicen lo
mads posible si se les permite seguir considerando la vida como un juego, no podra integrarse como
adultos en el mundo de las personas maduras. Si se le acepta y toma por lo que realmente es, llegara a
madurar, se hardn responsables y formales, y se convertirdn en amigos valiosos para la comunidad en
la que vivan (Weihs, op. Cit.).

Padres de familia y profesionales que persiguen el fin de estructurar un mundo mejor, més
pleno y méds amble para todos aquellos que —por la todavia inexplicable alteracién genética- por
padecer Sindrome de Down no son adecuados para tener derechos y oportunidades; en este sentido la
explicaciéon de Verduzco Alonso (1994) sobre los elementos claves que integran las definicién y el
cambio de paradigma en la concepcién del retraso mental (recordando que el sindrome representa una
deficiencia intelectual) se adapta muy bien a la perspectiva que debe de tomar en torno al sindrome
debido a que imposibilita el funcionamiento y desarrollo de las capacidades de una persona en un
determinado entomno.

Entendiéndose por capacidades como los atributos que hacen posible un funcionamiento
adecuado en la sociedad. Incluye, tanto las capacidades inherentes de un individuo como su habilidad
para funcionar en el contexto social o “competencia social”.

Los lugares donde la persona vive, aprende, juega, trabaja, se socializa e interachia conforma
el entorno. Tomando en cuenta que este entorno también supone el equilibrio entre las capacidades
individuales y sus demandas y restricciones.

La cohesidn entre capacidades y entorno propicia el funcionamiento presente de una persona
con o sin Sindrome de Down, el cual hace referencia a un estado permanente, de acuerdo al nivel de
adaptacién y de las demandas que se produzcan a lo largo del ciclo vital.

Como cita Gutiérrez (1994, pp. 13): “Después de revisar la situacién a la que nos enfrenta el
Sindrome de Down, se puede concluir que hasta el momento no existe ningiin tratamiento que mejore
o desaparezca las caracteristicas de estos individuos y que el inico milagro que est4 presente todos los
dias, es el de la educacién”. Agrega: “con todo el respeto hacia quines han intentado encontrar un
tratamiento que mejores al paciente Down, no se debe dejar de censurar a quienes se aprovechan de la
desesperacion moral y la falta de informacién de las familias que enfrentan este problema, con el fin
turbio y avieso de obtener beneficios econémicos considerables”.

El objetivo de este trabajo es exponer y analizar la efectividad del empleo de una técnica
educativa para padres llamada “taller” de nifios con Sindrome de Down, de modo que se pueda
identificar los puntos fuertes y débiles, los cambios que genera en las conductas y las percepciones de
los padres como resultado del apoyo recibido.

La informacién en los avances cientificos y técnicos que recabe todo documento debe de
exponer Y realzar los valores humanos y la defensa de los derechos de los bebés (ain antes del
nacimiento), de los nifios y de los adultos con Sindrome de Down. Toda pareja que decide
embarazarse asume la responsabilidad de formar un nuevo ser humano y de aceptarlo tal y como es.
Al respecto actualmente, por medio de procedimientos prenatales puede descubrir si su bebé padece
el Sindrome de Down. Esto desde luego plantea la alternativa de dar término al embarazo, si la madre
o la pareja lo deciden. Muchas veces los mismos médicos sugieren esta perspectiva ante la angustia
de los padres, quienes no encuentran otro camino (En contacto, 1987).

En México existen instituciones y personal capacitado para orientar a los padres de estos
nifios, ayudarlos a su desarrollo e incorporarlos tempranamente a la sociedad. Por otra parte los
avances en la Ingenieria Genética permiten en algunos padecimientos hablar de terapia genética (En
contacto, 1996). Hasta el momento este es un campo que alin se encuentra en experimentacion.



Informacién desde la perspectiva genética, las anomalias congénitas, los signos cardinales mis
frecuentes y la patologia cerebral y aprendizaje en el Sindrome de Down, son los subtemas revisados
en el capitulo uno: “conociendo al Sindrome de Down™.

Cuando el embarazo es confirmado, los meses de espera se convierten en una ansiedad que
se goza mientras, el bebé continua creciendo. Si el embarazo transcurre normalmente, no hay nada
por qué sospechar. Al fin llega la fecha y nace un reluciente bebé. Estos momentos son decisivos para
la pareja: el momento y la forma en c6mo los padres reciben la noticia del diagnéstico es decisiva. Es
una situacioén delicada y angustiante que requiere ser manejada solo por profesionales, quienes deben
de realizarla con todo el respeto, la objetividad, la comprension y con la mayor calidad humana. Estos
son los elementos que reiine el contexto del capitulo dos: enterarse de la noticia.

El capitulo dos (percepcién de los padres sobre el Sindrome de Down) describe que el
rechazo hacia el hijo recién nacido con Sindrome de Down, es casi normal tras el primer diagnéstico.
Este rechazo es solo una réplica de lo que conlleva el duelo. requiere de un reajuste que les permitird
a los padres, en muchos casos, darse cuenta de que no es al nifio realmente al que rechazan, sino a su
condicién, sin embargo para que este reajuste, cambio de percepciéon y modos de enfrentar la
situacién por parte de los padres se logre, se requiere la valoracién de la influencia de factores como
el sistema conyugal y del extrafamiliar, servicios de apoyo, situacién econdmica entre otros.

La generalizacién de que el entrenamiento o educacién para padres tiene efectos positivos en
la mayoria de los padres y sus nifios en cuanto al conocimiento de los padres, el rendimiento de la
ensefianza y estimaciones del progresos de sus hijos y de ellos mismos, y con relacién a
disminuciones de ciertas conductas problematicas y aumento de ciertas habilidades en nifios. Ademas,
la valoracién del perfil del educador, las necesidades externas o personales que lo obligan a intervenir
en la Escuela para padres y la seleccién de la mejor técnica pedagdgica son los apartados que reporta
el capitulo cuatro: estrategias de informacién y educacién para padres de nifios con Sindrome de
Down.

El capitulo cinco explica el método que se usé para comparar estadisticamente al grupo que
recibi6 la técnica educativa en contraste con el grupo que no se le ha propiciado informaci6n sobre las
medias preventivas y problemas de salud de sus nifios con Sindrome de Down. El capitulo seis
describe los resultados de esta comparacién. Finalmente el capitulo siete se establecen las
conclusiones y se comentan los avances obtenidos por la estrategia pedagégica empleada asi como los
posibles desarrollos a corto y largo plazo.



CAPITULO UNO.

CONOCIENDO EL SINDROME DE DOWN.

Es una obligacién estar bien informado para todo aquel profesional que se dedique a la
atencion médica, educativa, legal, psicologica o laboral de los nifios y adultos con Sindrome de
Down. En nuestro pais, este sindrome ha constituido una factor adicional de marginacion, debido a la
carencia de informacién concreta y veraz . Para emprender acciones como la asesoria médica y el
establecimiento de programas de estimulacién temprana y de desarrollo de habilidades que aseguren
la plena participacién de las personas afectadas por tal sindrome, es necesario que se conozca a fondo
la unién de circunstancias que propician su desarrollo y su influencia en diferentes areas del potencial
humano.

Al respecto, la Genética ha contribuido a conocer el defecto basico, a establecer el prondstico
y a calcular el riesgo de repeticion familiar de aquellas condiciones que afectan a las personas. En
este sentido, la oportuna intervencién del psicélogo desechando prejuicios sobre las “discapacidades”
que contrae el individuo con Sindrome de Down y, simultineamente aceptando y valorando las
conductas que es capaz de realizar, forman parte de su accién para sensibilizar al entono social; es
por esta razén que los siguientes apartados exponen los diferentes componentes que explican la
influencia del Sindrome de Down més como obsticulo social que como una condicién genética.
Tomando como punto de referencia la concepcibn, se revisan temas como la unidad minima de
herencia (cromosomas), el proceso de la no distribucién, sus signos cardinales mas evidentes asi
como sus repercusiones en el funcionamiento de aparatos y érganos elementales del cuerpo humano.

1.1. El sentido de la division celular: creacion de un nuevo ser.

Mediante la reproduccién de células se conforma un nuevo ser. Bajo las mejores condiciones,
la extension de la vida de cada célula se mide en dias, semanas, meses y, como maximo, en décadas
(Jasso, 1991).

Como el mismo autor comenta: “cada célula puede iniciar su existencia dotada con todas las
potencialidades de sus progenitores y puede sin gastarse ni diluirse, aniquilar su propia existencia
produciendo dos células que heredan estas potencialidades. Las hijas pueden hacer lo mismo, y asi
sucesivamente hasta la inmortalidad”. (Jasso, op. Cit. pp. 25). Cada célula, érgano o sistema del
cuerpo humano tiene un plan de trabajo establecido, estructurado de manera que sea resistente a
sustancias o elementos que puedan modificarlo, que cumplird con su funcién en el tiempo en el que se
halla programado, a menos que condiciones ajenas de mayor fuerza o intensidad, modifiquen tal plan
de trabajo de modo que sean evidentes sus repercusiones sobre la conducta del individuo.

Un nuevo ser humano comienza cuando un espermatozoide de aproximadamente 60
micrometros atraviesa las paredes de un évulo de 100-150 micrometros de didmetro. Este evento
comienza un programa de desarrollo que lleva a un nuevo individuo. El comienzo de este nuevo
programa tiene lugar en las Trompas de Falopio, un conducto que llega hasta el ovario. Esta unién da
como resultado una célula con 46 cromosomas, el nimero normal en los humanos. Estos cromosomas
contienen el proyecto genético completo de un nuevo individuo. El principio del programa de
desarrollo es una rdpida division celular. En doce horas la célula simple se ha dividido en dos células,
y después de tres dias se llega a convertir en un pequefio conglomerado de células homogéneas, de
aproximadamente 200 micrometros de didmetro (Rosenzwieg, 1994).



Durante este periodo la esfera de célula se ha ido moviendo hacia el itero, donde llega
después de varios dias. Entonces, el liquido en la cavidad uterina penetra en la esfera de las células y
las separa en dos grupos: primero, un grupo celular externo que da origen a la placenta y segundo, una
masa celular interna que se convierte en el embrién propiamente dicho. En el interior de la esfera de
células se forma una cavidad. En esta etapa el organismo se denomina blastula (este término viene del
griego blastos, “brote” o “capullo” y de la palabra griega para vejiga, para indicar un organismo
hueco en embrién). Al final de la primera semana, la blastula estd implantada en la pared uterina y las
células placentarias se extienden en esta pared (Rosenzwieg, op. Cit.).

Durante la segunda semana, el embribn humano emergente muestra tres estratos distintos.
Uno de ellos es el ectodermo, capa que da el principio de la formacién de tejidos del embrién y
posteriormente, los cimientos del sistema nervioso.

Los miles de billones de células que componen el cuerpo humanos son diferenciadas
estructural, funcional y metabdlicamente a partir de la fecundacién y con las continuas divisiones
celulares. En la vida adulta persiste la divisién de las células: cada célula tiene un ciclo: nacen,
algunas se reproducen, llevan a cabo una funcién especifica y mueren para ser reemplazadas por otras
que contengan la energia necesaria para continuar con sus funciones. Todas las células del cuerpo,
hasta sus dltimas divisiones celulares producen dos células hijas, cada una con idénticas
caracteristicas a su progenitora. Esto se debe a que el citoplasma de la células se divide provocando
un estrechamiento progresivo en la circunferencia que gradualmente se separa a la célula en dos
mitades.

Antes de explicar la alteracién que se presenta en la no disyuncién de los cromosomas que da
origen al Sindrome de Down, es preciso revisar la divisién celular que da lugar a tal alteracion
cromosémica.

Existen dos tipos de divisién celular: la meiosis, término que se emplea en el proceso de
divisién celular en el niicleo de las células germinales o embrionarias (6vulo y espermatozoides). El
objetivo de dichas células germinales es mezclar el material genético contenido en los cromosomas
materno y paterno para crear un material genético nuevo, individual y tnico ademis de reducir el
niimero total de cromosomas de 46 (que tiene cada célula germinal llamada diploide) a 23
cromosomas correspondientes al término haploide, lo que permitird que al unirse los gametos para
formar el cigoto, tengan el nimero de cromosomas necesarios: 46.

En cambio a diferencia de la meiosis, la mitosis corresponde a un proceso reproductivo
complicado que se verifica tinicamente en los seres multicelulares. Se divide en las siguientes fases o
etapas (Jasso, op. Cit.):

El inicio de la divisién celular o mitosis, inicia con una fase llamada interfase, en la cual no
hay divisién celular. Cada célula en su micleo se encuentran los cromosomas en forma de filamentos
delgados y extendidos, fuera del niicleo se ubican los centriolos que corresponden a las células de la
madre a su vez se encuentran apareados con sus correspondientes centriolos hijos, que son mds
pequeiios. Ademas, la célula contiene estructuras como membrana celular, membrana nuclear,
citoplasma y centrémero, que funcionan en beneficio del desarrollo éptimo que la célula requiera. En
un momento dado, antes de la division celular, los cromosomas dentro del micleo se replican, es decir,
forman copias exactas del mismo e iniciar la separacién y conformacién de una estructura llamada
huso.

En la llamada etapa profase, los cromosomas dentro del nicleo sufren un enroscamiento y
una fuerte condensacién o compactacién, al mismo tiempo se produce la ruptura de la membrana
nuclear y la separacion del nucleolo y los centriolos para dirigirse hacia los polos de la célula,



formando, como su nombre lo indica, los polos, sitio hacia el que se desplazaran los cromosomas y se
establecen las conexiones entre los centrémeros y los polos.

En las subsiguientes etapas, como en la metafase, los cromosomas se dirigen hacia &l centro
de la célula; posteriormente en la etapa de anafase, una vez que los cromosomas se han divido en dos
(originando a dos células hijas), son jalados hacia cada uno de los polos adquiriendo forma de “V” o
de “J”. Por 1ltimo, en la etapa de telofase los cromosomas se desenroscan y forman las membranas
celulares y los nucleolos de las células hijas, lo cual indica que se ha completado la divisién y ambas
células hijas entrardn en interfase nuevamente.

En ulteriores divisiones celulares, continuara el proceso de la mitosis conformando un huevo
fecundado (cigoto) con 23 cromosomas maternos y 23 cromosomas paternos, por lo tanto, el resultado
de todos los rasgos fisicos y de conducta de un nifio estdn determinados por la herencia que, en el
momento de la fecundacién, han sido aportados tanto por la madre como por el padre.

Unidad de herencia: cromosomas.

Como se menciond, el material genético se localiza en las células sexuales, germinales o
embrionarias (6vulo y espermatozoide), estas células se unen después de la relacién sexual y es el
inicio de la formacién de un nifio.

Las células son pequefias bolsas llenas de liquido transparente y viscoso. La pared que forma
la bolsa se llama pared fundamental y es la que separa a una célula de las otras. Con la membrana, la
célula se alimenta, respira y “bebe” agua. Este liquido viscoso del interior es muy complicado ya que
esta formado con estructuras de gran diversidad de formas, tamafios y funciones que le permiten vivir
a la célula. Estos aparatos son 6rganos de la célula (organitos). El mis importante es el micleo,
situado al centro de la misma. Es el cerebro de la célula ya que en él estd contenido el material
hereditario. En el interior del niicleo se encuentran los cromosomas y son 46 (Lagunes, 1990).

Los cromosomas estdn conformados por un largo filamento constituido por dos hilos
trenzados que tienen la forma de una X alargada y que son de diferentes tamafios, estos hilos a su vez
estan formados por pequefios escaloncitos. Debido a estas caracteristicas se encuentran agrupados por
pares: la parte inferior de cada cromosoma se identifica con la letra “q”, mientras que la letra “p”
corresponde a la parte superior. Los cromosomas tienen una longitud casi igual y por esa razén son

llamados, metacéntricos. Los brazos estan unidos por una parte central llamada centrémero.

Para identificar a los pares de cromosomas se emplea la numeracion progresiva del 1 al 22, el
niimero 1 le corresponde al par de mayor longitud. Con respecto al par 23, posee un nombre propio,
pues es el par que define el sexo de las personas. En una mujer hay dos cromosomas iguales llamados
X, en el varén el par 23 estd formado por un cromosoma X y un cromosoma Y, que tiene un tamaifio
mas pequefio que el X.

La importancia del estudio de los cromosomas es que en ellos radica la responsabilidad de
almacenar el material hereditario. El filamento que compone a un cromosoma hace referencia a una
larga escalera de caracol que recibe el nombre de acido desoxirribunocléico (ADN) constituido por
bases purinicas y pirimidicas en combinacién con polisacdridos, vitaminas y lipidos. En esta
sustancia quimica, los escaloncitos son las letras de un alfabeto quimico que guarda la informacion.
La naturaleza utiliza este alfabeto para escribir cémo serd otra célula, y por lo tanto hacer un
organismo con todas sus caracteristicas fisicas y de conducta, asi como su estado de salud o de
enfermedad.

Ademis del ADN, como molécula que guarda informacién genética requiere del apoyo del

acido ribonucléico (ARN) conformado por carbono, oxigeno, hidrégeno, nitrégeno, fésforo y
nucledtidos. El ARN es el intermediario que apoya en la sintesis y traduccion de la informacién que
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almacena el ADN en proteinas especificas. Tanto el ADN como el ARN también son conocidos
como écidos nucléicos, los cuales tiene ese nombre debido a sus caracteristicas dcidas y a su
ubicacidn en el niicleo de las células.

Dentro de cada cromosoma habra material hereditario diferente. Por ejemplo, un cromosoma
tendrd el material hereditario del color de los ojos, del tipo de sangre, de su resistencia a las
enfermedades. Es evidente que en cada cromosoma hay instrucciones diferentes y por lo mismo, cada
uno es importante.

De acuerdo con lo anterior, a un organismo en cuyas células sobren o falten cromosomas o
porciones de cromosomas, tendrd una forma alterada y en consecuencia un funcionamiento
inadecuado.

Es importante saber que no todas las enfermedades genéticas se deben a alteraciones
cromosémicas y que existen otro tipo de alteraciones por factores hereditarios, éstos se transmiten de
generacién en generacién y obedecen a que la informacién de los cromosomas se encuentra alterada.
Este fenomeno se llama mutacidn y ocurre en el dcido desoxirribunocléico, causando anomalias como
el enanismo, la hemofilia, el albinismo, las cuales no se pueden diagnosticar estudiando los
cromosomas (Lagunes, op. Cit.).

Por ultimo, el gen (palabra griega que significa “producir” o “generar”) es la unidad
principal para la transmisién de las caracteristicas hereditarias; es decir, la informacién que ha de
pasar de padres a hijos. El gen es la unidad inferior del cromosoma, en otras palabras, al unirse entre
si miles de genes, forman un cromosomas, cuya funcién es la realizacién de la sintesis o produccion
de una proteina estructural o funcional. Términos como genotipo y fenotipo, hacen referencia a la
sumatoria de los genes de un organismo y al conjunto de caracteristicas visibles de los genes es decir,
los rasgos fisicos respectivamente. El hecho de que todos los cromosomas (excepto los sexuales
masculinos) estén presentes por duplicado en todas las células del individuo, significa que los genes
que estdn contenidos en ellos se encuentran por duplicado.

El estudio de los cromosomas es muy importante ya que permite conocer de forma directa
cémo se comportan las moléculas de ADN y los genes. Este andlisis es realizado por medio de un
cariotipo o conteo de cromosomas. Para estudiar a los cromosomas basta con tomar una pequefia
muestra de sangre. La sangre se coloca en un medio nutritivo especial para que los glébulos blancos
se reproduzcan, de esta manera se hacen visibles los cromosomas y es ficil poder estudiarlos con el
microscopio (Lagunes, op. Cit.).

Cuando el error de distribucion de los cromosomas equivale al Sindrome de Down.

Nos referimos al término sindrome como al conjunto de sintomas y signos que constituyen
una enfermedad independiente de la causa que lo origina. Séguin (1846) en base a su aguda
observacién y fina descripcién 1lamé a este conjunto de signos, idiocia furfuricea. Dicha descripcién
fue retomada posteriormente por John Langdon Down (1866) quien determiné que este tipo de
personas poseian caracteristicas en comin con la raza mongélica. En el ramo médico se define como
un estado de retraso mental debido a la distrofia morfolégica que le acompaiia y que da a la cara un
parecido con dicha raza. Es considerado uno de los sindromes de retraso mental mas frecuentes (1 por
cada mil nacimientos).

El Sindrome de Down, mongolismo o trisomia 21, es un padecimiento de naturaleza genética
que se puede diagnosticar desde el nacimiento, y causa en las personas que lo padecen una falla en el
desarrollo fisico y mental; asi mismo se acompafia de miiltiples malformaciones y predisposicién a
otros tipos de enfermedades, sobre todo en la primera infancia (Lagunes, op. Cit.).



Se establecieron varias hipétesis sobre la expresion etioldgica del Sindrome de Down como la
establecida por Wanderburg en 1932, quien sugirié la posibilidad de que el sindrome estuviera
relacionado con una anomalia cromosémica.

En 1956, investigadores como Tuyo y Levin se dedicaron a establecer el nimero de
cromosomas existentes en el humano conforme al andlisis del cariotipo, que hoy en dia es la
evidencia de la presencia de la no disyuncién de los cromosomas. Dentro de este conteo, las personas
afectadas con tal sindrome tienen tres y no dos cromosomas 21 (de ahi que su nombre haga referencia
a las tres veces que se multiplica un cuerpo o un cromosoma). Sus repercusiones se resumen de una
sola forma: la existencia del cromosoma extra rompe el equilibrio y la armonia del funcionamiento de
los 46 cromosomas restantes y altera las cinco dreas de desarrollo (motricidad gruesa, motricidad fina,
cognicién, lenguaje y autoayuda) y el funcionamiento del cuerpo.

Los conocimientos que nos han sustentado investigadores como Lejeune (1956) con su
descripcion de pacientes que presentaban un cromosomas de mas en el cariotipo, un pequefio
acrocéntrico perteneciente al grupo G, segun la clasificacién de Denver; en sus hallazgos expresd que
era dificil demostrar objetivamente que el cromosoma extra es materno o paterno, ya que estudios
hechos sobre la no disyuncién demuestran que ésta ocurre aproximadamente 1/3 de veces en el padre
y las dos terceras partes restantes en la madre o lo propuesto por Lejeune (op. Cit) que contemplé
como posibilidad que si la fecundacién ocurre tempranamente antes de que el proceso enzimético esté
listo, la separacién de los centrémeros (cromosomas) puede fallar y producir una no disyuncion,
mecanismo por el cual ambos cromosomas del par emigran hacia al mismo polo celular (Garcia,
1986) han llevado a los investigadores y al propio desarrollo de la Medicina en el campo de los
medicamentos, a padres de familia y toda aquella persona que se dedique a la atencién de personas
con Sindrome de Down a que tengan una esperanza de que se descubra alguna medicina que mejore o
cure las deficiencias intelectuales y motoras de los nifios con este padecimiento. Como subraya Jasso
(op. Cit): “el deseo de hallar el medicamento adecuado que los ayude a superar sus problemas es
totalmente genuino; sin embargo, es importante conocer el grado de avance de la Medicina en este
aspecto para evitar que los charlatanes y deshonestos exploten econémicamente a los padres y se
aprovechen de su esperanza de mejorar la inteligencia y el desarrollo motor de su hijo Down” (1991,
p. 10).

Los avances que se han logrado son en base a la investigacion de la etiologia y de los tipos de
Sindrome de Down como recursos para orientar y prevenir a los padres.

Como se mencioné en un apartado anterior, el proceso de divisién celular normal parte desde
el momento en que la mujer aporta 23 cromosomas al igual que el hombre. Después de la concepcion,
el évulo ha sido fecundado, comienza la primera divisién celular, primero en dos, luego en cuatro
células y sucesivamente hasta formar un bebé con 46 cromosomas en cada una de sus células.

Sin embargo, existen tres momentos fundamentales en los cuales se puede producir una
divisién defectuosa de las células, los cuales son: en el espermatozoide, en el 6vulo o en la primera
divisién celular después de la fertilizacién.

En el 20-30% de los casos, el cromosoma numero 21 extra es el resultado de una division
defectuosa de una célula en el esperma: el cromosoma extra proviene del padre. En el 70-80% de los
casos, proviene de la madre.

Si el trastorno se da en la primera division celular: surge la no disyuncién después de la
fecundacién, en la primera divisién celular, la célula recibe tres cromosomas 21 y la otra solo un
cromosoma 21, esta tiltima célula no es viable y finalmente, muere.



En cuanto a lo citado, se menciona en la literatura la existencia de tres tipos de Sindrome de
Down. El mecanismo de divisién defectuosa de la célula es el mismo en los tres casos, significa que
la no disyuncién es debido a que los dos cromosomas no se separan debidamente; por ejemplo, si la
célula embrionaria contiene un cromosoma de mds y la otra célula tiene sélo 23 cromosoma;
originaran, en la concepcion, una célula con 47 cromosomas. Si el cromosoma extra es un cromosoma
21, el individuo nacera con el Sindrome de Down regular. La célula original con 47 cromosomas
comienza a dividirse hasta convertirse en dos copias exactas de si misma, de forma que cada célula
hija tiene un juego idéntico de 47 cromosomas. Después del parto, las células tendran 47 cromosomas
y provocard en el individuo alteraciones en el funcionamiento del organismo y rasgos fisicos
caracteristicos. La probabilidad de que otro hijo nazca con sindrome de Down es de 1 entre 100.

El mecanismo de la no disyuncién también puede ocurrir durante la mitosis después de la
formacion de un cigoto normal de 46 cromosomas. La no disyuncién postcigética del cromosoma 21,
produce una célula con 47 cromosomas trisémica 21 y una monosémica de 45 cromosomas. La célula
trisomica sigue dividiéndose y forma una poblacién de células trisémicas, mientras que la
monosémica que no es viable, muere sin reproducirse. Por otro lado, las células normales forman una
poblacién normal. El resultado final es un producto con dos poblaciones de células: normales y
trisémicas, es decir, un mosaico celular. De lo anterior resulta que los nifios con este desequilibrio,
poseen una mezcla de células, unas con 47 cromosomas y otras con 46. En general, estos pequeiios
evolucionan mejor que aquellos que tienen toda sus células afectadas. En diversas ocasiones el
diagnostico clinico de estos nifios es dificil ya que solo se sospecha por datos minimos.

En casos de mosaicismo celular es importante la investigacién de radiaciones ionizantes,
medicamentos o infecciones virales en las primeras semanas del embarazo, que en un momento
pudieron haber favorecido la no disyuncién (Garcia, op. Cit.).

En lo que respecta al Sindrome de Down por traslocacién, esta anomalia cromosémica ocurre
por la fusién céntrica entre dos cromosomas acrocéntricos de los grupos D y G, donde la mayor parte
de los brazos largos de un cromosoma sé trasloca a los brazos cortos de otro acrocéntrico. En los
casos de Sindrome de Down por traslocacion, la més frecuente es traslocacién 21, pero también puede
encontrarse una traslocacién entre los grupos G 21/22 o bien 21/21. Si el gameto recibe los
cromosomas normales y es fecundado, el producto serd genotipica y fenotipicamente normal. Si
recibe un cromosoma trastocado, su fecundacién produciré un individuo genotipicamente portador de
una traslocacién balanceada y fenotipicamente normal. Si por el contrario, el gameto fecundado
contiene el cromosoma traslocado, més el homélogo 21, el producto de la fecundacién seré trisomia
21 (Garcia, op. Cit.).

En el caso de que la madre sea la portadora de traslocacion, el riesgo de tener un hijo
trisomico es de 1 a 5 %. En el hombre es de 1 a 2 %. Una posible explicacion a este fenémeno es por
la diferencia en la mecénica de la meiosis en el hombre, que como sugiere Lejeune, al ser continua
facilita la separacion balanceada de los homélogos.

Buscar las causas que originaron que el nifio tenga Sindrome de Down y plantear posibles
soluciones a sus dificultades es una tendencia natural de los padre, para buscar ayuda con
medicamentos o tratamientos que disminuyan al menos los efectos de esta alteracién en el desarrollo
del infante. Lo tinico concreto que se puede determinar como etiologia de la condicién es la presencia
de un cromosoma extra en el nicleo de sus células teniendo el bebé 47 cromosomas en lugar de 46.

Factores adyacentes, como la edad de la mamd que sobrepase los 35 afios, aumentan la
probabilidad de tener un pequefio con Sindrome de Down, tomando en cuenta que el ciclo
reproductivo de la mujer envejece mas rapidamente que el del hombre, es decir, que los évulos que se
producen a una edad avanzada han tenido que esperar muchos afios para llevar a cabo la reparticion
del material genético y lo hacen equivocadamente debido a que han “envejecido” y sus mecanismos
de reparticion han perdido eficacia (Lagunes, op. Cit.). En lo que respecta a la edad del hombre, no se
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ha confirmado ain un efecto, probablemente influye en menor medida debido a que sus células
germinales se encuentran activas y en constante produccién.

Entre otras posibles causas se encuentran: la presencia de enfermedades autoinmunes en la
madre, la exposicion a radiaciones al comienzo del embarazo (radiografias), deficiencia de vitaminas,
desdrdenes tiroideos en la madre (especialmente en los casos de bocios tiroideos) e influencia de
antecedentes familiares con el sindrome. No se ha comprobado que el alcoholismo en la madre o en el
padre, esté relacionado con el Sindrome de Down, asi como tampoco el consumo de otras drogas. Sin
embargo, estos factores tienen relacién con otras alteraciones que incluyen malformaciones
congénitas.

Cuando una mujer embarazada tiene amenaza de aborto durante los tres primeros meses, hay
que sospechar del sindrome o de alguna anomalia congénita. Otra manifestacién es el tamafio del
abdomen, que en muchas ocasiones es mayor que el de un embarazo normal, y se debe a que se
acumula mayor cantidad de liquido amnidtico dentro de la matriz. Esta condicién se llama
polihidramnios y es signo de que el nifio trae deformaciones. También puede existir el
oligohidramnios, o sea menos cantidad de liquido amniético (Lagunes, op. Cit.).

El consejo genético es una 1itil herramienta por la cual se puede aplicar un estudio llamado
diagnéstico prenatal o amniocentesis que permite detectar durante la catorceava semana del embarazo
si un producto viene afectado con un padecimiento y tomar la decision de practicar un aborto en caso
positivo. El estudio consiste en tomar una muestra de liquido en donde flota el bebé dentro de la
matriz, y con las células contenidas en este liquido hacer un cariotipo.

El riesgo de provocar aborto por puncién del abdomen materno es muy bajo, ya que mediante
el ultrasonido se debe localizar la placenta antes de la puncién. Es raro que se llegue a lesionar al
producto si la técnica es practicada por expertos. El peligro para la madre es minimo, ya que el
producto atin es muy pequefio para que pueda ser extraido (Lagunes, op. Cit.).

1.2. Repercusiones del Sindrome de Down: signos cardinales.

Para muchos padres, el conocer c6mo el médico pudo saber que su nifio tiene Sindrome de
Down, representa una incognita debido a su necesidad de creer lo que el médico ve y asi, poder
aceptar que el diagnostico es verdadero.

Dado que las caracteristicas de todo ser humano estin determinadas en gran parte por su
genoma, el nifio con Sindrome de Down tendré similitud fisica con sus padres bioldgicos, de quienes
recibi6 los genes. El nifio también tendrd rasgos comunes con otros nifios afectados por el sindrome
debido a la presencia del material genético extra en forma de cromosoma 21 supernumerario en estos
casos (Perera, 1995).

En la actualidad son limitados lo datos disponibles con respecto a cédmo interfiere este
material cromosémico adicional en los procesos de desarrollo normales y cémo algunos nifios con
sindrome presentan caracteristicas anormales, en cambio, otros que tienen también el cromosoma 21
extra no muestran las mismas caracteristicas,

Algunos nifios muestran casi todos los rasgos fisicos tipicos, mientras que en otros casos se
observan unos pocos. Algunas caracteristicas observadas ocurren con mayor frecuencia, por lo que se
consideran tipicas de esta entidad. De aqui que algunos investigadores se hayan servido de ciertos
signos cardinales para desarrollar indices diagnésticos en la identificacién clinica de los nifios de
corta edad con Sindrome de Down. Sin embargo, tales estigmas fisicos no se descubren con
regularidad en todos los nifios afectados por el sindrome, y es un hecho bien conocido que ninguno de
los rasgos observados puede considerarse patognémicos de este trastorno cromosémico (Perera, Op.
Cit.). Ademas algunos de los signos cardinales de las personas con Sindrome de Down cambian con
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el paso del tiempo, pero en realidad no afectan al crecimiento, a la salud o al desarrollo del nifio
(Cunningham,1990).

Sélo con el cariotipo y la exploracién fisica corriente de los signos cardinales se puede definir
un diagnostico de Sindrome de Down.

Cabe mencionar que en el desarrollo prenatal (sexta y duodécima semana) comienza a
aparecer un retardo. La anomalia puede consistir en una malformacién de las estructuras del craneo
con los consecuentes efectos en el Sistema Nervioso Central (Garcia, op. Cit.).

En el crineo de casi el 80% de los recién nacidos con Sindrome de Down, se observa
braquicefélea (craneo redondo y aplanado) . De acuerdo a las estadisticas, es raro que se presente una
verdadera microcefalea (perimetro cefélico medio) lo que es un hecho es que el volumen de su craneo
es inferior al promedio. En el recién nacido, la fontanela anterior es amplia y la sutura metdpica se
prolonga a veces hacia la frente. La sutura sagital a menudo est4 abierta y hay un ensanchamiento de
la zona parietal que se denomina fontanela o tercer fontanela. Algunos presentan hipoplasia ésea de
macizo facial medio. Se destaca el tamafio y el agrupamiento de los rasgos faciales medios, constituye
una caracteristica destacada. Los ojos, nariz y boca no sélo son pequefios, sino que estin mas
agrupados al centro de la cara.

Sus ojos dan la apariencia de estar colocados en forma oblicua (hacia arriba y hacia fuera) y
el canto u orilla interna se encuentran distantes uno del otro. Muestran ademads, un pliegue llamado
epicantico que comienza en el parpado superior, continia en torno al 4ngulo interno del ojo y finaliza
por debajo en la piel del surco infrapalpebral (Perera, op. Cit.), desconociéndose la causa del doblez
del epicanto. Otra caracteristica prominente es la fisura palpebral. Seglin Van der Scheer, es producto
de la malformacién de los huesos nasales, sin embargo Benda (1969) indica que se debe al
subdesarrollo de los huesos faciales. Algo muy peculiar en los ojos de estos nifios es que en el Iris se
presentan manchas de color dorado o blancuzcas llamadas manchas de Brushfield. (Garcia, op. Cit.).

La cara de los nifios con Sindrome de Down tiene un aspecto plano porque el puente de la
nariz es mas bajo ya sea por el subdesarrollo de los huesos nasales o por su ausencia y ligeramente
respingado, incluso no es raro que tengan desviacién del tabique nasal; los pémulos se encuentran
altos; esto hace que la nariz parezca mds pequefia y achatada, en consecuencia, las ventanas nasales
son estrechas y a veces se encuentra en anteversién con mucosa gruesa y constante. Comtinmente se
presenta hipoplasia nasal en el 83% de los recién nacidos.

Sus orejas suelen ser pequefias, y casi siempre estin implantadas mas abajo. Otras
anormalidades: prominencias del antehélix y orejas salientes.

Al nacer, sus labios son bastante delgados pero conforme crecen los nifios con Sindrome de
Down, sus labios se muestran més prominentes, gruesos, secos y fisurados por mantener la boca
abierta para respirar debido a que el puente nasal es estrecho. En la tercera década de su vida, sus
labios se tornan blancos y gruesos, solo en varones (Garcia, op. Cit.). En proporcién, la cavidad bucal
es pequeila, y las comisuras bucales suelen ser dirigidas hacia abajo, desproporcién en el maxilar
superior con el inferior, en cuanto que el primero con relacién al tamafio del crineo es normal y el
segundo, es grande. Su paladar presenta una forma ojival peculiar (estrechez) en un 60%. En casos
excepcionales, se presenta paladar y labio hendido.

La lengua, como 6rgano fonoarticulador presenta desde el nacimiento una forma lisa, con
textura normal redondea o como en punta roma y sin cambios patolégicos especiales. A medida que
crece se observa hipertrofia papilar (cerca de los cuatro afios) y fisuras linguales a los seis meses
aproximadamente. La hipertrofia se nota a menudo en los afios preescolares y las otras caracteristicas,
en los afios escolares posteriores.
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Su voz se caracteriza por sonidos guturales de tono grave. Como Garcia (op. Cit.) describe:
“Fonacién aspera, profunda y amelddica, cuerdas bucales hipoténicas producen una frecuencia
vibratoria més baja de lo normal y el timbre de voz es dspero por falta de contacto uniforme de los
bordes libres de ambas cuerdas vocales™ (p. 32).

Dentro de los signos cardinales, el cuello es corto, ancho, y muestra mayor flexibilidad en
comparacion de los nifios regulares, que lo beneficia en una amplia gama de movimientos. Como una
observacién adicional a esta descripcion global, su cabello es fino, lacio, sedoso en el crecimiento.
Posteriormente se torna seco y aparece la calvicie, crece muy debajo a lo esperado y a simple vista, el
cuello del nifio con Sindrome de Down, da la impresién de que sobra piel detrds y adelante del
mismo.

Por lo que respecta al tronco o térax mantiene una configuracién redonda o en forma de
quilla, aplanamiento del esternén, espina dorsal no presenta curvatura normal. El tronco tiende a ser
muy recto o con xifosis dorso lumbar e incluso, en ocasiones solo tiene 11 pares de costillas (Garcia,
op. Cit.).

Sus manos son planas, blandas y con forma redonda. Las lineas de la mano y los patrones
dermatoglifos tienen varios aspectos anormales: la linea del corazén es transversal y se le llama, linea
simiesca. Sus dedos son reducidos, el meflique curvo y falta, casi siempre, falangina, el pulgar tiene
una implantaci6n baja.

En chicos de corta edad, su abdomen aparece a menudo ligeramente distendido (como en
forma de pesa) y protuberante, lo que contribuye a la hipotonia muscular. Con frecuencia presentan
hernias umbilicales cuyo didmetro oscila entre 2 y 25 mm, las cuales solo se detectan mediante una
cuidadosa palpacidn, incluso se puede palpar el higado.

La epidermis de estos pequefios al nacer es inmadura, fina, delgada (en los primeros afios)
con reacciones vasomotoras exageradas, se infecta ficilmente por bacterias saprofitas normales de la
piel. Intensa fotosensibilidad y eritema exagerado en las partes expuestas al sol, luciendo un aspecto
palido. La tez de su cutis es marmorata (amoratamiento). Presentan eritema facial, teleangieotasis
palpebrales y del dorso, xerosis y estados ictiociformes; hiperqueratosis palmoplantar y caracteristicas
especiales de los dermatoglifos. Debido a su hipersensibilidad a los rayos solares, presentan
envejecimiento prematuro. La piel de sus rodillas se engrosa al igual que en los surcos transversales
en el dorso de los dedos de los pies. La calidad de la higiene de la piel determinaré la presencia o
ausencia de infecciones.

En lo concemiente a las extremidades, éstas son cortas en sus porciones distales, es decir, los
huesos largos estin afectados. Tanto los metacarpianos como las falanges son més cortos. Existe un
amplio espaciamiento entre el primero y segundo dedos del pie. En la descripcién que proporciona
Perera, (1995) menciona que el autor Benda (op. Cit.) agregd al conglomerado de caracteristicas que
el tercer dedo del pie es a menudo mds largo que el segundo, y que ambos dedos pueden encontrarse
agrupados en configuracién de tenedor con pies redondos.

La pelvis tiene una superficie inclinada del acetdbulo (cavidad del hueso coxal, conformada
en escudilla, en la que se articula la cabeza del fémur), se halla abatida. Huesos iliacos son grandes y
se separan lateralmente. El dngulo iliaco fluctia entre 30 y 56°, en personas regulares de 44 a 66°. En
cuanto a los genitales, el pene es pequefio. Sélo al 50 % de los casos descienden los testiculos, no
alcanzando un adecuado desarrollo. Escasez de vello piibico, aparece en forma horizontal en vez de
triangular, ausencia de vello axilar. Con frecuencia muestran acumulacién de tejido adiposo en el
pecho y abdomen. Conforme al promedio, la libido estd disminuida. Las caracteristicas sexuales
femeninas y la menarquia aparecen tardiamente, en contraposicién con el adelanto de la menopausia y
aumento en el tamaiio del clitoris (Garcia, 1986).
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Jasso (1991) proporciona una escala de porcentajes de los signos cardinales més comunes.

Manifestacién Frecuencia de aparici6n.
Hipotonia 80%
Reflejo de Moro disminuido 85%
Articulaciones con hiperflexibilidad 80%
Exceso de piel en el cuello posterior 80%
Perfil plano de la cara 90%
Oblicuidad de la fisura palpebral 80%
Anomalias de la forma del pabellon auricular 60%
Displasia de la pelvis 70%
Displasia de la falange media del quinto dedo 60%
Pliegue palmar simiano 40%

1.3. Anomalias congénitas neonatales.

A partir del momento del nacimiento, pueden identificarse que los lactantes con Sindrome de
Down requieren de atencién inmediata. Algunas anomalias congénitas pueden poner en peligro la
vida del nifio y es necesario corregirlas sin demora, mientras que otras pueden ponerse de manifiesto
durante los dias o semanas siguientes (Perera, op. Cit.) y dificultar un poco més el curso de su
desarrollo.

Los nifios con Sindrome de Down nacen poco antes de término, con proporciones reducidas,
pesando dos kilos y medio generalmente. En investigaciones realizadas por Gustavson (1964), al
momento de nacer, presentan dificultad para respirar y estin muy flacidos (débiles y con poca
movilidad). El color de su piel es amoratado o reticular (piel marmérea) con llanto débil.

1.4. Efectos cardiacos congénitos.

Las cardiopatias congénitas son de los primeros diagnésticos que reciben los padres (en el 50
% de casos), las cuales en ocasiones son graves con probabilidad de presentar insuficiencia cardiaca,
tener desarrollo pondostatural inadecuado y adquirir hipertensién arterial pulmonar durante el primer
afio de vida.

De inmediato debe practicarsele al neonato con Sindrome de Down un ultrasonido para
diagnosticar adecuadamente todas las formas o defectos cardiacos y sus variedades. De todas formas,
el ultrasonido (ecocardiograma) refleja indirectamente la presion en la arteria pulmonar y a veces
conviene mediarla directamente por cateterismo, pues hay que actuar muy precozmente antes del
primer afio de vida y, si es posible, antes del primer semestre de vida, para impedir la enfermedad
vascular-pulmonar obstructiva severa que haria necesario realizar de estudios como
electrocardiograma o una radiografia de térax para, posteriormente, solicitar consulta con el
cardi6logo pediatra, quien determinara el tratamiento a seguir.

Entre las lesiones de mayor frecuencia se encuentran: atrio venticular completo (2.7% de los

casos), canal auriculoventricular, seguido de comunicacién interventricular aislada, la tetralogia de
Fallot, la persistencia del conducto arterioso, la comunicacion interuricular, ductus y otras.
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Pasadas las primeras semanas puede notarse cémo el nifio respira mas deprisa; la madre es la
primea que suele notar que el nifio no va bien; después, eventualmente, rechaza el alimento porque se
cansa, es una de las manifestaciones mas tipicas del nifio con cardiopatia y también del nifio con
Sindrome de Down. Es un esfuerzo grande para €l tomar el biberén, se cansa y rechaza el alimento y,
por eso, empieza a tener problemas de crecimiento y desarrollo y empieza a tener una curva de peso
alterada, plana. El diagnéstico es necesario realizarlo antes, cuando se nota sélo que el nifio respira
més deprisa, quizas suda un poquito mas de lo normal y rechaza el alimento.

Los tratamientos mas frecuentes a emplear son la administracién de digital diuréticos,
correccién quinirgica de defecto cardiaco en un momento propicio del desarrollo del nifio. Todas
estas cardiopatias se corrigen hoy, y curiosamente, con una mortalidad que no es mayor en los nifios
que tienen esas malformaciones sin el Sindrome de Down. Puede haber complicaciones después de la
operacion, fundamentalmente tardias. Otro detalle importante es que puede persistir hipertension
pulmonar; esto es particularmente llamativo en el nifio con Sindrome de Down, en el que hay un
cierto grado de obstruccién en el paso del aire por las vias 4reas superiores.

Problemas respiratorios.

Esto ocasiona trastornos del suefio que se manifiestan de diferentes formas, insomnio,
interrupcién del suefio, somnolencia durante el dia, etc. El corazén y los pulmones tienen que hacer
un sobre-esfuerzo para vencer la resistencia al paso del aire, y esto acarrea a medio plazo trastornos
respiratorios y cardiacos. Incluso desarrollan una tos seca y crénica que compromete el control de la
secrecion oral y nasal.

Dentro de los problemas de respiracién, pueden presentar un trastomo llamado Apnea
Obstructiva del suefio. Dicho trastorno tiene lugar cuando se interrumpe el flujo el aire respiratorio de
las vias respiratorias superiores a los pulmones y dura generalmente 10 segundos o mas.

Entre los sintomas se encuentran:

» Deja de respirar unos segundos mientras duerme.

» Duerme frecuentemente de forma inquieta y adopta posturas extraiias en un intento
respirar lo mejor posible.

» Se despierta con frecuencia y suele mostrar dificultad para despertarse por la mafiana y
somnolencia diurna.

» Por la obstruccién, se origina una tos nocturna crénica.

» Durante el dia se puede apreciar respiracion oral.

» Dolor de cabeza matutino.

» Disminucién del nivel de actividad o cansancio excesivo durante el dia a pesar de haber
dormido.

» A menudo con somnolencia o la necesidad de dar cabezadas frecuentes.

» Cambios de conducta (irritabilidad, falta de iniciativa, excesiva flojera).

» Ronquidos.

Las alteraciones en la conducta, la disminucién en el rendimiento escolar y el retraso
adicional en el desarrollo pueden ser secundarios a la alteracién en el suefio. El retraso en el
crecimiento y la pérdida de peso pueden ser relacionados con los cambios diurnos o, mas
frecuentemente, con la dificultad para alimentarse y de respirar al tener obstruida la via respiratoria.
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La respiracion oral es un recurso que no debe convertirse en hébito. El humano debe respirar
habitualmente por la nariz y debemos hacer todo lo que esté en nuestro alcance para conseguirlo,
corrigiendo la causa obstructiva. Si estas son unas grandes amigdalas se deben operar dejando libre el
paso del aire; si es un héabito, con reeducacion.

En un estudio publicado por Sradling (1990) sobre 61 nifios con Sindrome de Down, se
encontré:
- 61% de hipoxias (insuficiente oxigenacion).
- 65% de trastornos del suefio.

Anomalias congénitas del aparato digestivo.

Existen numerosas observaciones sobre los defectos del aparato digestivo entre los cuales se
encuentran: fistula traqueoesofégica, estenosis pilérica, atresia duodenal, pancreas anular, magacolon
agangliénico, ano imperforado, entre otras. La de mayor dificultad requiere de correccién quinirgica
inmediata para permitir que se realice la absorcion de liquidos y nutrientes.

Debilitamiento del sistema inmunolégico.

Debido a que el aparato inmunolégico en el primer afio de vida es muy deficiente, las
infecciones en los nifios con Sindrome de Down son muy frecuentes. El aparato inmunolégico se
carga al “fabricar” anticuerpos, sustancias de naturaleza proteica que tiene como funcién destruir los
microbios que entran en el cuerpo; también forman parte del aparato inmunolégico los glébulos
blancos de la sangre, la funcién de éstas células es la de ingerir particulas extrafias del organismo lo
mismo que a microbios, las fallas de estas dos partes del aparato inmunologico hace que estos nifios
sean enfermizos, afectados frecuentemente con: gripes, bronquitis, neumonias, diarreas, infecciones
por hongos, también son comunes las infecciones de la piel y de los rifiones (Lagunes, op. Cit.).

Trastornos visuales y defectos en los movimientos oculares.

El nifio recién nacido tiene solamente el sistema visual preformado. No entenderiamos la
imagen visual si solo recibiéramos la informacion de la corteza occipital, tenemos que conectar la
imagen visual con otras dreas cercbrales y con otros sistemas funcionales humanos como son el
sistema motor, el sistema auditivo, el sistema de atencién global, en general todo el cerebro y la
inteligencia.

El nifio recién nacido nace solamente con el sistema visual preformado. No entenderiamos la
imagen visual si solo recibiéramos la informacién de la corteza occipital, tenemos que conectar la
imagen visual con otras dreas cerebrales y con otros sistemas funcionales humanos como son la
conexién con el sistema motor, con el sistema auditivo, con el sistema de atencién global, en general
con todo el cerebro y con la inteligencia.

La ambliopia es lo que se conoce siempre como ojo vago o pérdida funcional de un ojo, y la
deficiencia visual es bilateral y mucho més discapacitante para las actividades de la vida. Por lo tanto,
la eficacia visual de una persona no depende solo del sistema visual, depende de otras cosas, como la
edad

Otros trastornos visuales que padecen los nifios con Sindrome de Down son de caracter ocular
como: blefaritis, estrabismo, nistagmio, hipoplasia del Iris y vicios de refraccién. El 70% de los nifios
que padecen alteraciones de refraccion, en la mayoria de los casos presentan miopia. Casi la mitad de
la poblacion presenta estrabismo, en el 35% de los casos se observa nistagmo congénito, en el 20%
obstruccién del conducto lagrimal y cataratas congénitas. Debido a las caracteristicas del nifio es a
veces dificil examinar sus ojos. Es importante identificar en los nifios la presencia de cataratas
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congénitas densas. Deben extraerse poco después del nacimiento para permitir que la luz llegue a la
retina y asi impedir la ceguera. Méas adelante la correccién adecuada con gafas o lentes de contacto
asegurard una vision suficiente.

Se recomienda acudir con regularidad al oftalmologo. Poseer una agudeza visual normal es
importante para el nifio, si este sufre un retraso mental, la existencia de un trastorno sensorial sobre
afiadido puede limitar atin mas su capacidad funcional global e impedir su participacién en el proceso
de aprendizaje.

Pérdidas auditivas.

En el margen del 60-80% de los casos, los nifios con Sindrome de Down presentan afectacion
del oido medio, responsable de un déficit auditivo, pérdida auditiva y de conduccién. En algunos
puede haber anomalias de la cadena de huesecillos. Disfuncién de la trompa de Eustaquio, el aumento
de tejido linfoide en la hipolaringe y la funcién anormal del misculo periestafilino externo pueden ser
responsables de la mayor prevalencia de la acumulacién de liquido en el oido medio, con la
consiguiente pérdida auditiva (Perera, op. Cit.).

Sin embargo, es necesario agregar tres referencias que son las responsables de una mayor
frecuencia de las enfermedades otorrinolaringolégicas en estos nifios: primero, como se menciono
anteriormente las caracteristicas anatémicas provocan infecciones debido a la gran riqueza linfoide y
al a que las amigdalas suelen ser de mayor en estos chicos; esto les ocasiona una peor respiracion
nasal y un estancamiento del moco en la nariz, lo que facilita el paso de éste a los oidos ocasionando
otitis mucosa. Segundo, el tamafio de la lengua es mayor y obliga al nifio a dormir con la boca
abierta, roncar, etc. Tercero, los conductos auditivos externos son estrechos, lo que facilita los tapones
de cera.

Cabe mencionar que influyen de modo determinante los cambios que tiene el sistema
inmunolégico de los nifios con Sindrome de Down estando sus defensas més bajas, lo que aumenta el
mimero de infecciones. Este déficit parece ligado a la disminucién de las células epiteliales del timo,
acarreando una inmadurez de los linfocitos T.

En conclusion, los problemas otorrinolaringoldgicos que enfrentan los nifios con Sindrome de
Down son: Pérdida de audicién, que puede ser culpable de un retraso en el lenguaje, respiracién por la
boca e introduccién de cera y cuérpo extrafios, hipoacusias que se deben a otitis mucosas, es decir, el
oido medio estd lleno de moco. Solo entre un 10 y un 20% de las hipoacusias precisan de la
adaptacion de una protesis, las cuales son muy bien toleradas por estos pacientes, incluso mejor que
otros nifios.

1.5. Influencia del medio externo en la estimulacion cerebral del nifio con Sindrome de
Down.

El sistema nervioso central (SNC) o cerebro del nifio con Sindrome de Down presenta
alteraciones morfologicas, es decir de la forma gruesa de éste; asi como alteraciones microscépicas
(alteraciones dificiles de observar a simple vista). Las repercusiones en la  estructura y
funcionamiento del sistera nervioso central en el Sindrome de Down es consecuencia de los efectos
de las anomalias genéticas. Entre tales alteraciones se encuentran:

- Retraso en el desarrollo

- Trastornos en la maduracién del sistema nervioso central
- Grados leves de disgenesia cortical

- Disminucion del nimero de neuronas

- Anomalias en la sinapsis.

17



En el nacimiento existen 100 billones de neuronas en el sistema nervioso central. Organizadas
en una red y constituidas en regiones; algunas tienen funciones especializadas. El niimero de neuronas
que se elaboran es muy superior al que finalmente es necesario; como consecuencia, se destruye una
gran proporcion (posiblemente mas del 50%) de ellas, por lo tanto existe un sobre exceso de muerte
celular.

En los periodos pre y postnatal del desarrollo y maduracién del sistema nervioso central, otros
factores ejercen importancia en su influencia, el déficit o exceso de alguno de ellos altera los
fendmenos morfoldgicos, funcionales y bioquimicos.

En el desarrollo prenatal poco después del cierre del tubo neural se produce la diferenciacién
regional y la formacién de la médula espinal y las tres vesiculas cerebrales:

a) Cerebro anterior (telencéfalo y diencéfalo)

b) Cerebro medio (mesencéfalo)

c¢) Cerebro posterior (metencéfalo y mielencéfalo), de estas vesiculas surge otras
subdivisiones.

En consecuencia, el cerebro de los nifios con Sindrome de Down es de menor tamafio y con
menor maduracién del hipocampo a la edad de 18 semanas de desarrollo. Aunque cabe sefialar que en
algunas éreas anatomicas son iguales los cerebros de un nifio regular a uno que presenta Sindrome de
Down como en:

- Cabezas braquicefélicas.

- Circunferencia y configuracién de los lébulos frontales y temporales.

- Tamafio casi idéntico entre cerebrales y cerebelosos.

- Desarrollo de la corteza cerebral y cerebelosas hasta la mielinizacién de la médula
espinal y las vias del tallo cerebral: son iguales.

Distintas investigaciones han sefialado la diferencia de peso y de morfologia observable, el
nacimiento como el menor tamafio de los cuatro I6bulos y las anomalias en la morfologia sindptica.
Concluyendo que desde la semana 16 de gestacién, se observa alteraciones de las proporciones
eléctricas de la membrana en el cerebro fetal.

En lo que concieme al desarrollo postnatal, en nifios regulares, el peso del cerebro es de unos
300g al nacimiento, se triplica al afio, se cuadriplica a los cuatro afios y, a veces, se quintuplica a los
12 afios. En el Sindrome de Down, desde el primer dias, después de la edad media de la lactancia, el
peso del cerebro es 30-50% menos que los nifios regulérselo que equivaldria decir que el peso normal
es de 1200 a 1500 grs en cambio el nifio con Sindrome de Down es de 700 a 1100 grs.

Concluyendo, la morfologia cerebral de nifios con Sindrome de Down se caracteriza por:

% Acortamiento del didmetro anteroposterior a causa de la reduccién o hipoplasia de los
l6bulos frontales.

% Estrechamiento de la circunvolucién temporal superior (CTS) en uno o ambos
hemisferios.

% En personas con problemas de lenguaje con Sindrome de Down se observé un
estrechamiento de la CTS, con ensanchamiento de la cisura de Silvio y acortamiento
de los l6bulos frontales.

< Menor tamaiio del cerebelo y del tallo cerebral

% Retraso en la mielinizacién principalmente de las fibras largas de la asociacion e
intercorticales de los l6bulos frontal y temporal.

« El nimero variable de neuronas refleja el tamafio cerebral, menor nimero de
neuronas mayor frecuencia de microcefélia.
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Sin embargo, como ya se ha mencionado las alteraciones bioquimicas y neurofisiologicas en
el Sindrome de Down a consecuencia de la reduccién en el nimero de neuronas afecta diversas
estructuras implicadas en procesos sensoriales que involucran dreas primarias y de asociacion, corteza
prefrontal, circunvolucién del hipocampo y la corteza parahipocimpica.

El Sindrome de Down contribuye a que el ritmo de los procesos de desarrollo sean maés
lentos. Por ejemplo, conforme la estimulacién y el aprendizaje de una persona que tiene Sindrome de
Down sigan un proceso continuo, el individuo podré (en la medida de sus posibilidades) estructurar su
conducta, realizar una toma de decisiones integrando todo tipo de informacién como la que recibe la
corteza prefrontal que es tanto informacién interna como externa (sensorial, propioceptiva o afectiva),
por lo tanto, la respuesta puede tener una expresién motora, incluyendo el lenguaje o puede no
exteriorizarse manteniéndose como pensamiento abstracto o desencadenado.

Entre las lesiones més evidentes de acuerdo a la estructura afectada se encuentran:
Lesién del I6bulo prefrontal:

- Alteracion de la funcién motora: pérdida de movimientos finos, pérdida de fuerza, pobreza
en la programacién de movimientos, pobreza en la fijacién voluntaria de la mirada, afasia de
Broca,

- Pérdida del pensamiento divergente: reduccién de la espontaneidad, pobreza en la
elaboracion de estrategias de las respuestas.

- Control ambiental de la conducta: escasa inhibicién de las respuestas, despreocupacién de
seflales y avisos- comision de errores

- Pobreza de la memoria temporal: mala memoria sobre el orden en que ocurren las cosas.
Mala memoria sobre las veces en que han ocurrido las cosas. Incapacidad para organizar una
secuencia de respuestas, mala respuesta diferida (permanencia de objeto).

- Alteracion de la orientacién espacial
- Alteracion de la conducta social (personalidad)

- Alteracién de la conducta sexual: conducta sexual anormal: masturbacién en piblico
reduccidn de inhibiciones

La principal manifestacion en la corteza prefrontal: limitacién en la capacidad de organizar
los actos cognitivos y conductas que exijan o incorporen la perspectiva del tiempo. No hay problemas
para ejecutar conductas rutinarias antiguas y en las que ha habido suficiente entrenamiento incluso si
son largas; el problema surge cuando hay que disefiar una nueva forma de conducta que esté basada
en la liberacion y en la eleccion, especialmente si la conducta exige la organizacién programada de
una nueva secuencia de actos.

Las lesiones frontales pueden alterar el lenguaje, alterar la capacidad de construir un lenguaje
original improvisado y mantenido.

La lentitud en la toma de decisiones, la dificultad para reaccionar con rapidez a los nuevos
intereses y requerimientos, la resistencia a cambiar la tarea y planificar otra nueva no hacen mas que
expresar las limitaciones de la corteza prefrontal para interrelacionarse con la parietal. En la acci6n
educativa, habra que ser dirigida a activar y ejercitar tareas y habilidades que exijan la movilizacién
de estas dreas.
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La influencia que ejerce la actividad cerebral sobre la conducta y aprendizaje presenta la
existencia de una hipofuncién en los mecanismos de atenci6n, estado de alerta y de las actividades de
iniciativa, en las que intervienen los micleos y sistemas mesencefélicos, dreas de la corteza frontal y
temporal y de la corteza prefrontal.

Las limitaciones de la neurogénesis repercuten durante los primeros meses de vida del nifio
sobre la llegada de la informacion sensorial, el establecimiento de respuestas en forma de patrones
motrices definidos y la organizacion de formas de conducta especificas de cada edad. La pobre
capacidad de respuesta del nifio condiciona una pobre interaccién con su cuidado, a menos que el
adulto sea consciente del problema. Por eso percibimos, segiin el grado de afectacién del nifio, una
gran lentitud en las respuestas, una pobreza en su expresion, una dificultad para dirigir y fijar la
mirada, una menor capacidad para establecer conductas que en otros nifios resultan féciles de
provocar. No es que no se puedan conseguir: se consiguen, pero a costa de una mayor estimulacion,
mejor dirigida y disefiada, teniendo en cuenta que una buena estimulacién no significa mucha sino
adecuada.

En el nifio estimulado surge con frecuencia un fenémeno que a primera vista puede ser
contradictorio:

Falta de iniciativa para comenzar una tarea

Inconstancia en la realizacién

Tendencia a la distraccién por pequefios estimulos ambientales
Tendencia a la hiperactividad y al movimiento sin objetivos claros.

* * * »

El nifio con una respuesta lenta, desinteresado, después de algunas sesiones de estimulacién
coordinada y adecuada a su desarrollo se convierte en un nifio vivo, despierto, con aparente interés y
capacidad para responder, actuar y aprender; sin embargo su atencion se encuentra dispersa.

La estimulacién que se realice en las primeras etapas ha favorecido el desarrollo de
mecanismos dirigidos a percibir los estimulos y responder a ellos; por eso el nifio se encuentra alerta,
receptivo y comunicativo. Sin embargo, simultineamente hay que estimular tanto los mecanismos del
sistema de atencién como los mecanismo y sistemas de control de la atencién que son de la corteza
prefrontal, es decir, mecanismos que inhiban la llegada de estimulos para poder centrar y dirigir la
elaboracion de la conducta.

La utilidad de ampliar informacién del Sindrome de Down sobre los distintos aspectos
médicos y genéticos en los que opera, permite disponer de una buena guia para propiciar el desarrollo.
El mantenimiento y la maduracién de los sistemas neuronales asi como la organizacién de la corteza
cerebral y el reforzador necesario para el funcionamiento del resto de los sistemas del cuerpo,
incidirdn en las potencialidades del nifio y del adulto que tienen tal condicion.

Los cambios en la vida familiar y cotidiana provocados por esta condicion genética,
provocarin que el nifio requiera de mayores cuidados, mis atencién y tiempo de los padres,
especialmente de la mama. Si el profesional expone empaticamente la informacién revisada, los
padres se sentirdn preparados y orientados para tomar conciencia de la problemética que afecta a su
pequefio para empezar a trabajar. En este sentido, los padres y el nifio utilizardn un sistema especial
de sefiales provenientes del propio cuerpo, como tinico medio de comunicacién y que exprese la
aceptacién o no del Sindrome de Down.
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CAPITULO DOS.

PROCESO DE SENSIBILIZACION.

Cada familia, mds que un grupo humano en el que prevalece el respeto y en el que cada
miembro encuentra el espacio y los recursos para crecer y desarrollarse, es el nutriente indispensable
que hace sentir al papa, a la mama y a cada hijo que tiene un grupo de pertenencia y que posee un
lugar en el mundo (Molina, 2000).

La llegada de un pequefio acompafado de una excepcionalidad o una discapacidad simboliza
el reencuentro con el bebé que una vez fue perfecto, amado y deseado pero, al mismo tiempo,
representa el inicio de una lucha a cuartel contra esa condicion, lucha que ocupa todos los recursos y

las energias de los padres.

La mama o el papé no rechaza a su nifio, sino a la condicién que representa esa barrera que
impide el pleno vinculo filial. Esta situacién propicia distintas reacciones entre una familia y otra, que
el despliegue de sus sentimientos, pensamientos y acciones dependa de sus recursos, del entorno, de
sus experiencias, del plan de vida que tenfan hasta entonces y de las cosas que adquieren un valor
personal e indiscutible para ellos.

2.1. Los padres antes y después del Sindrome de Down.

Cuando un pequeifio esta por llegar a la vida de sus padres, éstos esperan con ilusién ese “gran
acontecimiento”, muchas expectativas estin puestas alrededor de ese nacimiento. Los padres, han
ideado en sus mentes por cerca de nueve largos meses como serd su hijo, a quién se parecerd, como
serd llamado, qué tipo de ropa habrén de comprarle y ansian el momento en que sean llamados: mamd
y papd. El nacimiento de su hijo mds que evocar en sus progenitores su propia historia, es una
oportunidad de crear a un ser especial. En los padres ocurrird un inesperado reencuentro de si mismos
con este ser con quien vivirdn, sienten la profunda necesidad de desplegar un proyecto con el hijo y
por el hijo, a costa de fundir su propia identidad con la de su bebé.

Con todo hijo se establece un vinculo amoroso armado con palabras, gestos y actos que
simbolizan expectativas y deseos. Como sefiala muy acertadamente Carrioza (2000, pp. 152) “Pero
cuando el nifio nace con alguna discapacidad, como sucede en el caso del Sindrome de Down, el hijo
es sentido como “intruso”, no es reconocido como propio y ese proyecto se trunca irremediablemente,
“este hijo” se vuelve como ajeno, de otro origen. “;A qué familia pertenece este distinto?”,
poniéndose en juego el origen propio de cada uno de sus padres. Surge asi un vinculo cargado de
dolor y frustracién donde debera nacer un nifio distinto, un nifio no esperado”.

Mas alld del acontecimiento feliz del nacimiento de un hijo, el alumbramiento es un
encuentro y un drama. Encuentro del nifio fantaseado, del nifio imaginado, del nifio sofiado donde se
cristalizan las aspiraciones y los deseos con el nifio de la realidad, el nifio visible. El fantasma deja
lugar a la realidad. Drama de nacimiento, instante de verdad, de desilusién, prueba de realidad,
ruptura del cuerpo con el cuerpo, parto-desenlace, pérdida, renuncia al hijo imaginado, trabajo de
duelo (Carrioza, op. Cit.).

Mientras unos padres bajan la guardia y hablan de pensamientos sombrios, otros pueden
reconocer que sus propios sentimientos ocultos no son tnicos ni vergonzosos. El amor y el odio, el
dolor y la esperanza, la alegria y la tristeza estén todos entremezclados. El mismo bebé que da el més
profundo dolor puede traer el placer més intenso (Segal, 1991).
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En el caso de padres que reciben la noticia de que el nifio perfecto que habian construido en
sus mentes no corresponde al hijo que ahora tienen, un hijo que tiene una “marca orgénica” que lo
distinguird del resto de los nifios, es el principio de la unién o desprendimiento que tendrén con su
pequefio es decir, tanto las expectativas propias de la familia con respecto al nacimiento de un nifio,
como la dindmica misma, la imagen y fantasias que los padres tiene de su hijo, estarin intimamente
relacionadas con el modelo de vinculo que establezcan con el nifio y que necesariamente incidird
sobre su crianza. Por lo que no debemos de extrafiarnos de que dicho vinculo se vera determinado por
las caracteristicas del hijo al nacer o durante su desarrollo y que van a teiiir las relaciones posteriores
(Carrioza, op. Cit.).

Los padres, ante su dolor, distorsionan la percepcién que tienen de su hijo: el Sindrome de
Down se convierte en un obsticulo para amarlo y cuidar de él, en algin momento prefirieron que
hubiera nacido muerto antes que tener que cargar con esa culpa. En consecuencia, sensibilizar a los
padres sobre lo que pide su hijo de ellos es, simplemente, informarlos sobre sus derechos, necesidades
y potencialidades no solo para la sociedad sino para sus propias familias y por sobre todo, enterarlos
de que su hijo solo espera ser amado tal y cual es, por ellos.

2.2. El duelo de los padres por el hijo perdido.

El sindrome de Down es considerado como una discapacidad o un tipo de retraso mental. Sin
embargo, mis que un conjunto de signos y expresiones evidentes de su repercusién en el desarrollo
del pequefio, entrafia la situaciéon que viven los padres y el propio nifio al enfrentarse con una
condicién que los limitard en algunos aspectos y los humanizaré en otros.

No se puede entender el impacto, la percepcién y las consecuencias que tendré la noticia del
sindrome de Down en los padres, si no se considera la dindmica del ciclo vital de la familia del
disminuido mental. Los padres, antes de saber del diagnéstico, planean su vida como cualquier otra
pareja, pasan por las mismas dificultades y esperan la llegada de su bebé con la misma ilusién. Freixa
Niella (1993) cita que el investigador Duvall (1962) propuso la existencia de nueve estadios que
conforman dicho ciclo, los cuales son:

a) Estadio 1: principio de la familia.

b) Estadio 2: la espera del hijo.

c) Estadio 3: el nacimiento del hijo disminuido.

d) Estadio 4: familias con nifio de edad preescolar.
e) Estadio 5: familias con nifios de edad escolar.

f) Estadio 6: familias con adolescentes.

g) Estadio 7: familias con adultos.

h) Estadio 8: familias de mediana edad.

i) Estadio 9: familias de edad.

El autor advierte que estos estadios pueden diferir de forma marcada de una familia a otra y
en algunos casos, dichos estadios pueden no existir. Para fines practicos del presente proyecto, solo se
analizan los tres primeros estadios y sus aspectos dindmicos.

22



Estadio 1: principio de la familia.

El primer estadio del ciclo familiar se inicia cuando la pareja se casa y acaba cuando la mujer
queda embarazada. La ceremonia es importante ya que simboliza el compromiso de la pareja de una
vida en comiin.

La principal tarea de la pareja es ajustarse uno al otro y a los nuevos aspectos de su relacién
como acordar nuevas maneras de manejarse con sus familias de origen y disefiar modos de encarar los
desacuerdos y las peleas. También implican otros ajustes como los aspectos pricticos de la vida en
comiin y de la casa: finanzas y economia, division de las responsabilidades domésticas, etc.

Obviamente, las experiencias de las parejas que mas tarde tendran un hijo con Sindrome de
Down son las mismas en este estadio que las de otras parejas. Pero por la dificultad de las tareas, este
periodo puede ser de gran tensién y conflicto y la pareja tendra éxito o fracasaré al desarrollar una
relacién que pueda resistir la crisis de tener un nifio con Sindrome de Down.

La presencia de un nifio con tales caracteristicas puede ser un factor critico en la ruptura del
matrimonio en el cual antes del nacimiento del nifio ya existian los problemas e inestabilidades
emocionales. Pero, también el nifio con Sindrome de Down puede ser un factor unificador para los
padres que mantenian una buena y fuerte relacién matrimonial antes del nacimiento de este nifio.

Estadio 2: la espera del hijo.

El embarazo sirve para que los padres se preparen para la llegada del hijo que provocard
numerosos cambios en su relacion y en su vida cotidiana. Los padres intentan aprender lo que
significa ser padres (Niella, op. Cit. ). La noticia de la llegada de un nuevo miembro a la familia,
representa para los padres, un ser que los colme de dicha y felicidad, que los llene de ilusiones y
esperanzas. Imaginan a un bebé perfecto que crecera fuerte y sano. Durante la espera, hay momentos
en que temen que algo pueda salir mal o plantean la posibilidad de tener un hijo con Sindrome de
Down, o cualquier otra deficiencia. Esto provoca ansiedad, ambivalencia y miedo, pero estos
sentimientos les preparan para poderse enfrentar a cualquier tipo de nifio. Asi, si los padres anticipan
esta posibilidad sobre su hijo, ya se estin preparando, en cierto modo, para recibir el shock que
acompaiia el nacimiento de un nifio con alguna deficiencia.

En esos momentos, lo tinico que los tranquiliza es el fuerte carifio que sienten por su bebé,
ain antes de que nazca, provocando la disminucién del temor y albergando fuertes esperanzas.
Estadio 3: el nacimiento de un nifio diferente al esperado.

El nacimiento de un nifio siempre produce una crisis en la familia. La pareja queda
transformada en una triada y con ello los anteriores roles son reestructurados y se delimitan
nuevamente las funciones. Las mujeres se vuelven madres y los hombre, padres (Niella, op. Cit.).

La mayor adaptacién y cambio de vida al nacer un hijo lo realiza la madre. Muchas madres se

preguntan entonces el significado y la importancia de su hijo. Ser padre es una experiencia feliz pero
a veces es dificil. El significado del nacimiento de un nifio varia notablemente entre los padres.
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Las expectativas de todo padre es tener un hijo normal, sano, hermoso e inteligente que haga
un buen papel en la competitividad social y del cual se pueda sentir orgulloso. Ademas, los padres se
sienten satisfechos consigo mismos por haber procreado a un nifio sin problemas y con un profundo
sentimiento de continuidad y orgullo por generar descendencia. Pero si después del nacimiento notan
algo raro en su nifio o sienten que el personal del hospital se esconde de ellos, presienten que algo
raro sucede, en ese momento, el modo en cémo se les dé a conocer a los padres el diagndstico,
repercutird notablemente en el vinculo con el nifio.

Surge entonces la desesperanza, se evidencia una catastrofe, una dolorosa experiencia para
todos. En vez de un bebé que prodigaré felicidad, tiene uno que les causard mucho problemas (Jasso,
1991) es el principio del duelo, un proceso normal que todo ser humano ha de pasar tras haber
perdido algo que era valioso para él como un trabajo, la jubilacién, el mudarse de casa o el saber que
el bebé que se amaba desde el vientre ahora tiene sindrome de Down. El duelo conlleva una secuencia
general de estados emocionales que se experimentan tipicamente.

Cuando es confirmado el diagnostico, los padres se encuentran en un periodo de shock o
crisis de lo inesperado (Ingalls, 1982), es el cambio sustancial y no previsto en la propia vida, en el
autoconcepto, el desmoronamiento de las expectativas. La incredulidad y la conmocion se apodera de
los padres. Se trata de ese sentimiento de indiferencia en el que se escuchan las palabras, se sabe lo
que quieren decir, pero en realidad no se siente nada; como si la persona se encontrara flotando o
suspendida; los padres en la medida de lo posible, tratan de recuperarse de esta primera impresion.
Esta etapa inicial, puede ser muy breve o bien prolongarse y naturalmente, que la reaccién emocional
varia enormemente de unos padres a otros. Algunos padres son calmados por naturaleza y poco
emotivos, y aceptan el hecho de que su hijo tiene Sindrome de Down sin inmutarse exteriormente.
Otras personas, emotivas por naturaleza, suelen reaccionar exageradamente ante esta situacion,
culpandose a si mismos o a otros de una forma irracional.

Cualquier tipo de pensamiento o accion organizados es practicamente imposibles. Casi
simultineamente, los padres presentan una reaccién de resistencia o negacién ante la confirmacion
del diagnéstico. Este estado de negacién o incredulidad puede durar varios segundos o algunos dias.
Cuando los padres comienzan a reaccionar, tienen una gama de sentimientos que parecen alternar y
cambiar de intensidad de un momento a otro (Cunningham, 1990), se estin enfrentando con la
dificultad de aceptar la realidad, debido a que mis de una vez imaginaron lo que seria en sus vidas la
presencia de ese bebé que amaron desde que supieron que comenzaba a vivir en el vientre de la
madre, y el negarse que eso les estd sucediendo les sirve como un medio para mantener atin viva una
pequefia esperanza de que el diagnéstico es un error.

Tras la pérdida de algo muy valioso, como un bebé soflado y anhelado, los padres entran en
un estado de negociacién o regateo. Es un momento, en el que los padres tratan de buscar y llevar a
cabo soluciones falsas o magicas para posponer la realidad y proveerse de cierta estabilidad. Las
soluciones mdgicas van desde hacer una promesa a una persona divina hasta probar ciertos
medicamentos y tratamientos dudosos que aparentemente podrian eliminar “el problema”. Es vélido
que los padres intenten varias cosas porque estan motivados a buscar alguna ayuda o soluci6n para su
nifio, sin embargo, entre mas esperanzas falsas se formen, mayor es la desilusién para ellos cuando
aceptan que con “esa negociacién” no recuperardn al bebé que idearon en sus mentes y en sus
corazones.
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Sentimientos como ira, frustracion u hostilidad estaran en funcién de la intensidad de las
esperanzas, los deseos y las expectativas de los padres, debido a que se sienten burlados o engafiados
al tener un nifio con sindrome de Down. Es natural que los padres presenten reacciones de ira y
frustracién. Constantemente buscan razones para justificar su situacién, analizan cada parte del
embarazo, lo que se hizo, lo que no se debié o lo que falté por hacer... a pesar de que se dan cuenta
de la situacion, su enojo se incrementa. No importa en qué momento se enteraron de que su bebé tenia
el sindrome, la mayoria de los padres describe sentimientos de ira y frustraciéon. Es adecuado
reconocerlos, pero lo es alin mds saber controlarlos. El peligro estd en que el enojo necesita una
salida. Este puede no estar dirigido a alguien en especial, sin embargo, puede ir hacia uno mismo,
hacia la pareja, hacia los parientes o hacia el médico que se conoce y a veces, hacia el nifio. Esto
puede traer como consecuencia que los padres desarrollen sentimientos de culpabilidad que ponen en
riesgo sus relaciones interpersonales.

Por ejemplo, para los padres es especialmente importante el compartir la presencia de su nifio
con amistades, saber que un nifio que est4 sano y activo, con sonrisa y personalidad cautivadora, hace
amigos para sus padres; pero si el pequefio ademas de padecer el sindrome de Down es un nifio
irritable, somnoliento y con aspecto enfermizo, hace que la gente se vuelva a otro lado. Los padres
interpretan esta reaccién como rechazo, no solo al nifio sino a ellos mismos.

Esta etapa del duelo es especialmente peligrosa porque si alguno de los padres o ambos se
encuentran muy enojados se corre el riesgo de generar distintas escalas de violencia desde los insultos
hasta los golpes y mantener una constante lucha de poder entre ellos, que més que beneficiarlos, solo
obtendrdn mayor confusion, desgaste emocional y fisico.

La ira expresada por los padres de nifios con Sindrome de Down ha sido descrita a menudo
como una autodefensa contra la ansiedad y la culpa. Muchas personas, incluyendo el personal médico
y terapéutico, no se sienten cémodos con los padres de un nifio con Sindrome de Down porque no
tienen buenas respuestas a sus preguntas. Estos sentimientos de falta de adecuacién pueden interferir
con la habilidad del personal médico para apoyar a los padres. Los padres, a su vez, son sensibles a
esta falta de sensibilidad y reaccionan con ira justificada (Segal, op. Cit.).

El shock, la negacidn, la negociacion, el enojo y la depresién, se describen en la literatura
como una parte natural del proceso de ajuste. Aunque esta es una interpretacion razonable y bien
fundamentada, caracterizar tales sentimientos como fases pasajeras, puede ser engafioso. El proceso
de duelo no tiene un tiempo fijo de duracién, depende de los recursos y experiencia de cada persona.

Durante el periodo de ajuste —el cambio de la anterior situacién previa al nacimiento del
bebé, a la nueva situacién que tiene que haber si la familia quiere sobrevivir, crecer y prosperar—la
mayoria de los padres tiene la sensacién de avanzar “dos pasos hacia delante y uno hacia atrds”, que
“algunos dias estdn bien” y piensan que todo ha pasado y “al dia siguiente lo ven todo
negro”(Cunningham, op. Cit.), es decir, los padres presentan una reaccién depresiva o depresién
propiamente dicha.

Es cuando los padres sienten una profunda tristeza y falta de ganas para hacer las cosas o para
continuar en la lucha. Es un periodo en el que pueden ocurrir dos cosas: o los padres se encierran en
su enojo, en su mundo de soledad porque se sienten desvalidos ante los problemas o se refuerza el
enojo generando mayores escalas de violencia. Es el momento en el que es necesario que los padres
hablen de sus sentimientos sin tomar en cuenta si son buenos o malos para los demads, que conozcan
las causas del Sindrome de Down, que sientan el apoyo de personas cercanas y de confianza, que se
integren en grupos de padres que tienen las mismas dificultades para que resuelvan cada una de sus
preguntas y comience la sanacién del mundo interno de papa y mama.
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La ventaja de este periodo de depresion es que los padres reconocen lo que les sucede y poco
a poco se genera el cambio en el mundo interno (en sus ilusiones, pensamientos, sentimientos), el
proceso de darse cuenta de que las cosas por muy malas que sean, algo bueno en ellas se encuentra,
les da la ayuda para no sentirse tan desvalidos ante la realidad.

De todos los sentimientos que los padres describen, la culpabilidad y el enojo son los
sentimientos més penetrantes y los mds dificiles de superar. Ambos sentimientos son comunes e
irreconciliables. Atin cuando existiera la minima posibilidad de que fueran en parte responsables del
problema, no hay nada que hacer al respecto. Sentirse culpable no mejorard en nada (Segal, op. Cit.).
Cabe sefialar que durante la vida que emprenderén juntos: el bebé y los padres, se presentarin
momento dificiles y de mucha tensién. Habrd ocasiones en que los padres se sentirdn culpables a
pesar de que sepan de que no habia nada que hubieran podido hacer o evitar para que su nifio no
tuviera Sindrome de Down, o inadecuados con ellos mismos porque su cuerpo no funcioné como era
previsto. En todos los casos, se trata de un accidente genético que ninguno de los padres puede
controlar y sélo tendrdn razén de sentirse culpables si se dejan influir, para adoptar decisiones, por
motivos que no fueran importantes ni para ellos, ni para sus familias, ni para el nifio (Isaacson, 1975).
En la mayoria de los casos, ayuda a aminorar la culpa, el proporcionarles a los padres informacién
sobre el Sindrome de Down y sus posibles causas, aunque esto también puede resultar
contraproducente; los padres pueden sentirse angustiados constantemente y correr el riesgo de
sobreproteger a su pequefio.

Ya no importa en realidad el diagnostico, la opinion del especialista, los comentarios de
familiares y de conocidos, sino lo que surge en este momento entre los padres y su bebé: al verlo
tranquilo y desamparado, sienten deseos de protegerlo, pero también sienten un rechazo al pensar en
el Sindrome de Down. Los padres estdn iniciando el proceso de aceptacién donde ambas reacciones,
amar y rechazar son totalmente normales y esto se genera porque los padres en verdad aman a su hijo
pero no aceptan el Sindrome de Down que tiene su pequefio.

Los sentimientos de proteccion hacia el bebé comtinmente llevan a un cuidado calido y lleno
de amor. En este momento puede haber grandes cambios en la forma de pensar de los padres.
Comienzan a asimilar la situacion e inician la bisqueda de soluciones o alternativas, se vuelven mas
agiles sin que se den cuenta, se emocionan por encontrar la escuela ideal que les ayude a estimular el
desarrollo de su pequefio, en ensefiarle las miles de cosas que hay para €l.

Sin embargo, esta etapa de aceptacién puede ser confundida con resignaci6n a la situacién; la
diferencia que existe entre aceptar y resignarse a algo depende de la actitud que tienen los padres: el
desgano, la falta de interés o compensar mas de la cuenta con cuidados extremados, porque todas las
necesidades de la familia, pasan a segundo plano (Cunningham, op. Cit.) son propios de la
resignacion. En cambio, la nueva manera de pensar de los padres coincidird con los cambios en el
desarrollo del nifio. Los padres comienzan a llamar a su nifio por su nombre, le estin dando una
identidad, inician el contacto visual que serd reforzado por el pequefio, aparecen las sonrisas y su hijo
se reird cuando mama o papé lo tenga en sus brazos. Estos comportamientos tardardn en aparecer,
pero cuando sean mas evidentes, los padres se sentiran mas vinculados o apegados con su pequefio.

Es indispensable tomar en cuenta lo siguiente: si los padres estin pasando dificultades, es
necesario que hablen mutuamente sobre ellas tan pronto como sea posible. Cuanto mds tiempo lo
vayan dejando, mas dificil serd hacerlo. Es mejor que reconozcan sus sentimientos por muy
contradictorios que estos sean, para dar paso a un periodo de lamentacién por el hijo perfecto perdido.
Quizds una de las manera en que los padres pueden iniciar esta conversacién es explicar sus
sentimientos iniciales respecto a su hijo con Sindrome de Down, retroceder hasta el momento del
embarazo y hablar de sus suefios y sus expectativas. Este es el ejemplo de una mama al saber que su
bebé tenia Sindrome de Down: “Yo me sentia tan cerca de mi bebé durante el embarazo, escuchando
el latir de su corazon, sintiendo sus patadas. Pero el bebé que di a luz no era el bebé que yo conocia™
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(Segal, op. Cit.). Algunas veces un cényuge encontrard mas ficil hablar con un amigo
cercano, con el doctor o con un psicdlogo que con su pareja. Esto no es infrecuente y no debe
considerarse como un desprecio o una critica hacia el pariente o conyuge. Tanto el médico como el
psicélogo son conocedores de esta situacién (Cunningham, op. Cit.) y brindarén la ayuda necesaria
para adaptarse a la situacion sin poner en riesgo su identidad, familia y sus sentimientos.

Conforme los padres hablan de las satisfacciones de sus hijos, se puede valorar que la
literatura que escribe el ciclo natural de afliccién no relata toda la historia. No es sélo que los padres
atraviesan por una serie de etapas predecibles y acaban aceptando a su hijo, también el nifio, desde el
principio, juega un papel vital y dindmico. Desde el momento en que los padres aprenden a responder
a las sefiales de su hijo, se estin comprometiendo con sus necesidades, el nifio reacciona més y al
hacerlo complace a sus padres. Los sentimientos de dolor y angustia no siempre desaparecen, pero
con el tiempo y con amor, los sentimientos de alegria prevalecen (Segal, op. Cit.). Poco a poco, los
padres van descubriendo medios eficaces para controlar la situacién y estructurando un nuevo y
apropiado estilo de vida.

Mientras este duelo continia, y los padres se van conformando poco a poco a la pérdida del
nifio que esperaban, el nifio real estd en su lugar, requiriendo su amor y cuidados necesarios.
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CAPITULO TRES.

DINAMICA DE LA FAMILIA ANTE EL IMPACTO DE LA NOTICIA
DE TENER UN H1JO O HIJA CON SINDROME DE DOWN.

La mayor parte de lo que se describe, destaca los efectos negativos y patolégicos que el nifio
con Sindrome de Down tiene sobre la familia. Los padres son estereotipados como individuos
ansiosos y con un profundo sentido de culpa, tan absortos en compadecerse a si mismos y en c6mo
reaccionar frente a las circunstancias que no pueden criar al nifio adecuadamente. Casi no se toma en
cuenta el hecho de que muchas familias logran una adaptacién muy positiva a todas las circunstancias
(Ingalls, 1982).

Antes de abordar la percepcién o la interpretacién que los padres tienen sobre su nifio con
Sindrome de Down, es elemental considerar a cada uno de los padres como personas, y que como
tales difieren entre si. Algunos padres gozan de buena salud, estin bien adaptados y funcionan a un
nivel aceptable, mientras que otros suelen estar mal adaptados, incluso antes del nacimiento de su hijo
con Sindrome de Down, y por consiguiente sus reacciones hacia el nifio van a llevar el sello de su
propia personalidad y actitudes. Como personas que se desarrollan dentro de un contexto social, no
pueden asimilar completamente la situacién a la que se enfrentan al temor, al rechazo, a la polémica
sobre el estado de salud de los padres que provocé que el nifio padeciera tal sindrome y la discusién
sobre la no ejecucién apropiada de sus roles en el micleo familiar, provocan en los padres
incertidumbre entre lo que deben hacer y sentir; se encuentran en una situacién ambivalente en la que
aman por sobre todo a su hijo, pero no toleran la idea del Sindrome de Down en él ni en sus vidas.

La literatura sobre la dinimica familiar ante el impacto de una noticia como ésta, ha
provocado que los autores consideren en los padres distintas reacciones o crisis que de un modo u
otro, se presentan sin un orden definido. Debe reiterarse que estas reacciones no son etapas que
deban cumplirse necesariamente; son estados emocionales que se presentardn a lo largo de su vida
como resultado de las situaciones que vivirdn el nifio con Sindrome de Down y sus padres. A los
padres les preocupa demostrar vulnerabilidad o sentir tristeza, desesperanza o enojo porque
consideran que es el equivalente al fracaso como padres. El apoyo que se les brinde en este sentido,
de animarlos a crecer junto con su nifio y a erradicar la idea de que todo lo tienen que hacer bien y
perfecto (omnipotencia), son refuerzos que activaran los recursos internos de los padres para
reconocer el problema inmediato, resolverlo y continuar.

3.1. Crisis emocionales: entre lo inesperado, la encrucijada de los valores y el
afrontamiento de la realidad.

Como se sefiala mas arriba, los padres, al escuchar el diagnostico, entran en un estado de
shock o crisis de lo inesperado, es decir, el cambio repentino repercute en la modificacién de su auto
concepto, de su familia y del futuro debido a los planes y perspectivas que elaboraron para su hijo.
Naturalmente que la gravedad de la reaccién emocional varia enormemente de unos padres a otros.

Un elemento determinante en cuanto a la importancia de la reaccion de los padres es el de las
circunstancias en las que se recibe la noticia de que su hijo tiene Sindrome de Down. El momento del
parto, suele ser un instante de grandes emociones para los padres (Ingalls, op. Cit.) y se intensifica
cuando se diagnostica el Sindrome de Down ya sea en el momento de nacer o poco tiempo después,
por lo tanto, en estas circunstancias, ocurren reacciones muy severas, debido a que los padres no
sospechaban que pudiera haber algo mal en su bebé.
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Sin discusion alguna, el modo y cada una de las palabras del médico que comunica la noticia
a los padres es otro determinante substancial del grado de la crisis de lo inesperado. Atin después de
mucho afios, los padres se quejan del modo en que fueron tratados por distintos profesionales, las
quejas giran alrededor del modo tan inconsiderado con que fueron informados de la condicién de su
hijo. En defensa del personal médico y de la salud, se puede inferir en que se sienten incomodos e
inseguros cuando se trata de un caso de un pequefio con Sindrome de Down.

Otro tipo de crisis que subyace al impacto de la noticia, son las crisis de valores debido a que
sorpresivamente tienen que lidiar con valores conflictivos respecto a la paternidad y cuidados de un
nifio con Sindrome de Down. Nadie puede alejarse del entorno social, en éste la idea que promulga es
el deber de amar, acariciar y proteger a su niflo, sin que importe la deficiencia que tenga. Es muy raro
el caso de una madre que admita, inclusive en su propio interior, que algunas veces no siente carifio
por sus hijos y que le pesa haberlos tenido. Por otro lado, el nifio al que estin “obligados” a amar,
algunas veces no se presenta como objeto digno de amor, segin los valores tradicionales (Ingalls, op.
Cit. ).

Esta encrucijada de los valores tradicionales que deben enfrentar los padres provoca que
inicien una “peregrinacién” de médicos y terapias, con la esperanza de encontrar un medicamento que
cure las deficiencias de su nifio; cuando esto no es posible, alguno de los padres (por lo general, la
madre) se dedica en cuerpo y alma a su hijo, se olvida de si misma, de sus necesidades y de su
identidad.

Los padres no pueden quedarse sumergidos en su autocompasién. Aforfunada o
desafortunadamente, tienen que afrontar con otras cuestiones mds concretas que los pone nuevamente
en la realidad. En una sociedad como la nuestra, la crisis de la realidad en estos padres hace hincapié
en el aspecto econdmico, en la mayoria de los casos, es el timén de sus vidas. Debido a las
caracteristicas del sindrome, el nifio requeriréd de atencién especializada para sus problemas de salud,
tratamientos prolongados; a no ser que éstas complicaciones estén cubiertas por algiin tipo de seguro
meédico, pueden dar origen a tremendas erogaciones econémicas.

Otras preocupaciones o crisis de la realidad que atormenten a los padres es el modo en que los
parientes y vecinos van a reaccionar ante el nifio, y la disyuntiva de si serd o no aceptado; al parecer,
en ningin momento descartan la posibilidad de que los abuelos u otros parientes puedan rechazarlo.

Aunque comparando la situacién de la sociedad de hace algunos afios ha disminuido un poco
la actitud de hostilidad e irritabilidad de las personas que son ajenas al cuidado de un nifio con
necesidades especiales, sin embargo, estas actitudes de rechazo y menosprecio aiin persisten en la
comunidad. El tinico medio para combatir la raiz de estas actitudes (supersticién e ignorancia) es con
informacion concreta y confiable.

Como todos los padres, solo que en ellos en mayor proporcion, el futuro y el nuevo estilo de
vida que deberdn adoptar, es una constante que en mucho casos provoca problemas. Padres que tienen
que trabajar, se convierte en un verdadero martirio para ellos encontrar una nifiera en caso de que
cerca de su casa no exista un centro comunitario que cuide de estos pequeiiitos. Con suma frecuencia,
se preguntan qué serd de su hijo cuando ellos ya no estén. Desgraciadamente, la discapacidad es un
negocio para personas que se aprovechan de la necesidad y condicién de otros, los padres temen que
su hijo —cuando ellos falten- tenga que ser intenado en alguna de esas instituciones donde las
condiciones y la calidad de los cuidados son deplorables.

Es necesario mencionar que las etapas del duelo que fueron previamente mencionadas (shock,
negacion, negociacion, ira, depresién y aceptacién) se involucran simultineamente con las crisis
entre lo inesperado, la encrucijada de los valores y el afrontamiento de la realidad, debido a que
son reacciones que se manifiestan en los padres a partir de momento en que se dan cuenta de que no
se encuentran solos, que tienen que lidiar con la opinién de familiares, amigos y extrafios; descubrir
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con cuantos y cuiles recursos se pueden apoyar para no caer en el intento o impedir que la angustia
los controle a ellos. De hecho, el modo en que consideren e interpreten estos tipos de crisis, se
convierte en el predmbulo para la posterior percepcién que tendrin de su hijo con el Sindrome de
Down.

3.2. ;Como afectan las reacciones emocionales de los padres en el bienestar
del nivio con Sindrome de Down?

Es sumamente importante proporcionar informacién a los padres sobre los sistemas de
educacion especial, de los cuidados que amerita su nifio con Sindrome de Down y de las revisiones
periddicas con especialistas, pero dentro de este contexto informativo, es necesario que se haga
hincapié en que las reacciones de los padres frente al Sindrome de Down, influyen en el bienestar del
nifio; incluso puede decirse que “como marchan los padres, asi marcha el nifio y el grupo familiar”
(Hutt, 1988).

Las reacciones emocionales patemales oscilan de un estado de enojo e insatisfaccion de su
propio hijo y en desajustes de su personalidad, a diferencia de uno en donde debiera existir la mas
tierna y célida aceptacién del nifio con Sindrome de Down. Cuando los padres pierden el control de
sus emociones, se corre el riesgo de que se produzcan reacciones severas y conductualmente
indeseables. Por ejemplo, quizds se presenten diferencias conyugales cuya intensidad pueden variar
desde simples irritaciones al desplome total de la unidad familiar (Hutt, op. Cit).

Es dificil definirlos y aislarlos, pero los modelos de comportamiento de los padres pueden
variar desde una forma constructiva de ajuste (digamos, la aceptaci6n realista de la condicién del
nifio) hasta la destructora o negativa (como el rechazo o la negacion al nifio por tener el sindrome),
dicha conclusién se basa en la observacion clinica.

Cuando los padres tratan de ocultar el sindrome.

Schorn (1999, pp. 53) dice al respecto: “el secreto es un elemento estructural. Se trata de
informaciones vinculadas con la historia del grupo familiar, cargado de un significado adicional y
aptas para ser ocultadas parcialmente a sabiendas de que no son desconocidas por otros integrantes. A
menudo el secreto es para los de afuera, pero a veces para los de adentro por lo cual determina un
circulo informacional complicado por evidencias de las cuales algunas son visibles y comentables y
otras son no comentables. El secreto opera tanto en la mente de quien lo comunica como en la de
quien lo recibe”.

Los secretos familiares sirven para acentuar lo ausente. Posiblemente el mecanismo que esta
operando es la renegacién, renegar la falta; en otras palabras, el que nace con una falta también nace
con un lugar de mucha presencia porque la mirada del otro lo presentifica (Schom, op. Cit).

Los padres que tratan de ocultar (u ocultarse a si mismos) que su nifio tiene Sindrome de
Down, ponen de por medio miles de explicaciones que creen atenuar la condicién del pequeiio.
Dichos padres se comportan asi porque reconocen que “hay algo malo” en su hijo, pero no lo pueden
admitir, No es de extrafiarse que muchos padres se aferren a llevarlo a miltiples terapias para mejorar
su condicién, con el propésito de que en el futuro no sea discriminado, ofendido o rechazado. Sin
embargo no salvaguardan el bienestar de su pequefio, sino el de ellos. Es necesario tener siempre
presente que la autoestima y el autoconcepto de los padres estd sumamente deteriorado, y esta puede
ser una razon por la que reaccionan de esta manera.
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La base del secreto que guardan los padres se debe al predominio de sentimientos rechazantes
que conducen al abandono manifiesto o latente (inconsciente), la falta de interés por el estado del nifio
y la indiferencia o negacion del padecimiento.

La consecuencia de este secreto es que, si los padres no toleran y rechazan las condiciones
fisicas de su nifio, deciden abandonarlo en alguna institucién especializada debido a que sienten que
la sociedad les niega el derecho de vivir dentro de la comunidad (Bolio, 1988).

Cuando los padres tratan de negar lo evidente.

La ansiedad es un poderoso factor por el cual es preferible, negarse la realidad y hasta donde
sea posible, a los demas. Tal vez los padres se aislan del entono social para evitar comentarios e
interpretaciones (hasta cierto punto, irracionales para los padres) de vecinos, familiares y amigos
sobre como deben sentirse, como enfrentarlo, cdmo aceptarlo y hasta cémo cuidarlo. Lo cierto es que
aun cuando el avestruz entierra la cabeza y no ve el peligro, sigue siendo vulnerable (ain mas) a la
amenaza (Hutt, op Cit.).

Como acertadamente describe Hutt (op. Cit, pp. 356): “es comiin que ante alguna amenaza el
nifio cierre los ojos o se los tape con las manos para no ver el objeto o las situaciones amenazadoras.
Simbélicamente, una reaccién del mismo tipo demuestra el padre que niega la condicién de su hijo.
Los padres no cierran los ojos, pero evitan percibir la realidad de la situacién. Piensan: no existe lo
que me niego a aceptar”.

El empleo de ésta defensa psicoldgica (negacién) no es una reaccion deliberada o planeada
por los padres sino mas bien una reaccién inconsciente y automadtica ante una situacién de ansiedad.
La defensa empleada es una funcién del nivel general de madurez y de los antecedentes del individuo,
y como se ha visto, a mayor inmadurez del padre, mayor es la ansiedad ante la situacién, y mayor
amplitud de las reacciones defensivas y de la consiguiente conducta mal adaptada.

Al ser tan considerables la ansiedad y la energia puesta en juego para combatirla, el
mecanismo es resistente al cambio. Una vez adoptado, persiste (Isaacson, 1975). Esta es una de las
razones por las que a menudo los padres continian negando que existe una anomalia en el nifio, que
padece de algunas infecciones y debe ser atendido por especialistas, que requiere de educacion
especial proporcionada por profesionales o que los propios padres requieren de algin tipo de asesoria
para atender adecuadamente al nifio. Este tipo de conductas persisten aiin cuando tienen ante sus ojos
pruebas evidentes de lo contrario.

En funcién de lo que desean negar, los padres disfrazan la angustia que les provoca aquellas
conductas que les refiere lo humano en su hijo, a lo que reaccionan con claros intentos de
domesticacién del nifio. Y entonces, éste queda totalmente alineado como sujeto auténomo, reducido
a ser un objeto al que solo habré que cuidar (Carrioza, 2000).

Después de enfrentar el dolor, la aceptacion.

Hablar de aceptacion es un término muy subjetivo. Realmente, son los padres quienes saben
cudles son las sensaciones y sentimientos que identifican la aceptacién, no hacia su hijo porque éste
ya era amado desde el vientre de la madre, sino hacia el Sindrome de Down.

Bajo la observacién clinica y el reporte de entrevistas con padres que enfrentan al Sindrome
de Down como un obsticulo a superar y que les impide, en cierto modo, amar a su hijo se concluye
que los padres que aceptan son maduros, constructivos, adaptables, reconocen y aceptan la realidad
del trastorno. Entendiéndose que la paternidad es la prueba mds significativa para saber el grado de
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madurez de un individuo ya que la persona con buena salud mental, generalmente es un padre o una
madre aceptable, al contrario de un sujeto inmaduro que rara vez llega a ser un buen padre o una
buena madre aunque sepa enfrentarse adecuadamente a algunas situaciones particulares (Mancilla,
1998).

Cuando los padres llegan al momento de aceptar y hablar del Sindrome de Down que afecta a
su hijo, los beneficios trascienden a la propia familia. Como es conocido, la familia es el medio
socializador y es el elemento que puede generar la sensibilizacién necesaria en la comunidad con el
apoyo de especialistas. La aceptacion es empatia, comprensién de la persona tal como es y del
entorno en el que se desarrolla, implica profundos sentimientos que se armonizan para conformar una
plena relacién. Hay que reconocer que los padres que llegan a este estado emocional tuvieron que
renunciar a la dolorosa fantasia de encontrar una cura para las limitaciones de su pequefio.

Aunado a este proceso de aceptacion, la pareja puede sentir dificultad para identificarse y
asumir su nuevo rol como padres, debido a que el Sindrome de Down es visto como un obsticulo, que
requiere ser vencido para consolidar el vinculo con su pequefio.

Como en cualquier situacién tanto el padre, la madre y el nifio tiene una identidad propia que
los hace tinicos y ejercer ciertas funciones y roles a medida que crecen juntos. Aparte de luchar con el
estigma del Sindrome de Down, deben luchar contra la idea de que se encadenardn con los cuidados
que necesita el pequefio, para empezar a reconocer los limites que existen entre cuidar al nifio y
fusionarse con él. Ayudar, orientar y propiciar experiencias en las que el pequefio pueda ejercer sus
capacidades y perfeccionarlas, los padres lo haran sentirse amado y en ellos, se fortalecerd la idea de
que hacen de su nifio una persona valiosa, no solo para ellos mismos sino para la comunidad.

Todo padre, a lo largo del crecimiento de su pequefio, presentara angustias sobre sus propias
necesidades y capacidades, se cuestionard si es un padre adecuado y si estd haciendo lo correcto. Esta
aceptacién no tiene nada de facil, llegar a ella depende de la madurez psicolégica de los padres y de
una guia apropiada.

El lograr un alto grado de percepcion de la realidad con base en la aceptacién del hijo, se
presenta como el resultado de un proceso gradual de crecimiento de los padres (por fortuna puede ser
inducido mediante un aprendizaje apropiado y experiencias que sirvan de guia). Dichas experiencias
hardn que los padres se sientan iitiles y capaces de resolver los problemas con los recursos que
poseen, y en el momento en que consideren que es necesario, aceptar la ayuda de terceras personas
renunciando asi a la omnipotencia en la que corren riesgo de caer.

3.3. Factores influyentes en la percepcion de los padres del nifio con Sindrome
de Down.

Las familias son los agentes més apropiados de la sociedad para transmitir las competencias humanas
de generaci6n en generacion. Dicha transmisién de conocimientos, hébitos y costumbres es dirigida
por ambos padres.

Cuando la familia tiene algin miembro con necesidades especiales, todos sus componentes y
los servicios sociales se verdn afectados. En concreto, los padres se enfrentan con las mismas
presiones sociales y demandas que las familias “normales”. Sin embargos, estas familias se
encuentran con demandas y necesidades especiales para educar a su nifio con Sindrome de Down.
Los efectos del nifio en la vida de los padres y por ende, en la unidad familiar, son conflictivos.
Mientras algunos padres se fortalecen de esta experiencia, otros manifiestan un estrés a tal punto de
llegar al divorcio o a la separacion definitiva (Niella, 1993).
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Los autores orientan su andlisis en las variables relacionadas con la percepcién y el posterior
funcionamiento de los padres, reiterando que aceptan incondicionalmente a su pequeiio, pero el
Sindrome de Down es calificado como obsticulo que condiciona su vida. Es decir, los padres que
sufren hondos sentimientos de culpa pueden tratar de aliviar su pena y compensar el dafio hecho al
nifio inocente, con alguna de las dos maneras: primero, condendndose a una esclavitud sin descanso
en el cuidado del nifio o, segundo, proyectando su culpa hacia los doctores, trabajadores sociales o
maestros, acusandolos airadamente de descuidos y equivocaciones (Finnie, 1976).

Mientras este duelo continua, su nifio real esta requiriendo cuidados necesarios. La manera en
como los padres se adaptan a una situacion es crucial para el bienestar futuro, no solo del nifio, sino
de toda la familia. Por esta razén es necesario que logren un ajuste satisfactorio por que, de otra
manera, el nifio ird teniendo cada dia mayores impedimentos, y la felicidad y la vida social de la
familia se verd parcial o totalmente destruida.

Respecto a este punto, los factores que condicionan la percepcién de los padres acerca de su
nifio con Sindrome de Down y su mutuo bienestar, son:

¢ Subsistema conyugal.

En el 4mbito comunitario, se ha promulgado la creencia de que tener en casa a un nifio con
Sindrome de Down es un factor que refuerza la tensiéon marital existente. Sin embargo, esta
percepcion de la realidad no es totalmente valida puesto que la presencia de este hijo puede fortalecer
o romper la relacion de matrimonio més a menudo que la presencia de un hijo regular.

De acuerdo a la variabilidad en la satisfaccién marital, se infiere que la respuesta conyugal no
es heterogénea y que la presencia del nifio con Sindrome de Down no decisivamente obstruye la
relacién entre los padres y/o incrementa la probabilidad de divorcio o separacién. Parece mas bien,
que existen ciertos factores tales como las caracteristicas del nifio con Sindrome de Down y la calidad
de la relacién de los padres antes de la presencia del nifio que afectan el ajuste marital. Este ajuste es,
ademds, influenciado por los estilos individuales, la forma en la toma de decisiones y el tipo de
afrontamiento de los padres con los problemas, los vinculos con el sistema extrafamiliar, los sistemas
de soporte y ayuda (Freixa, 1993). También existe la posibilidad de que a medida que crecen los
hijos, las relaciones parentales se vuelvan vulnerables o sélidas, en funcién de los cuidados fisicos
diarios del nifio, de las alternativas especiales para su educacién y la presion sobre los recursos de la
familia.

¢ Apoyo del sistema extrafamiliar.

Los abuelos, al igual que los padres, pasan por un proceso de duelo similar: ellos han perdido
al nieto esperado. En este nifio recaia la funcién de mantener la tradicién familiar y la preservacién de
sus costumbres. Para los padres del nifio con Sindrome de Down, los abuelos pueden significar un
apoyo en el cuidado y educacién de su nifio. Por lo regular, son las abuelas quienes mas apoyan y
proporcionar soporte en este sentido a sus hijos.

Por el contrario, cuando la familia extensa no parece entender o entrar en el rol de apoyo y
ayuda, sus reacciones hacia el nifio pueden ser extremadamente dolorosas para los padres e
incrementar la posibilidad de que se alejen o lo desatiendan de sus cuidados.

+ Servicios de apoyo.

La relacién familia-entorno estd sometida a considerables tensiones, cambios y toda la
finalidad de la organizacién familia puede verse comprometida por el impacto del Sindrome de
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Down. Aun mas, si cerca del domicilio de los padres no cuentan con los servicios de atenci6n y salud
para su hijo (como atencién médica y rehabilitacién, guarderia o asistencia personal por parte de
profesionistas), la situacién se vuelve cadtica. Por lo mismo, la sociedad debe ofrecer instituciones,
asociaciones o grupos para padres que garanticen el éptimo crecimiento del nifio. De lo contrario,
puede ser considerado por sus padres o por la comunidad como una “carga” o como un ser “débil”
sin posibilidades de desarrollo.

+ Estatus socioecondmico.

Se refiere a los ingresos familiares de manera mensual o quincenal y, si uno o ambos
integrantes de la pareja son personas econémicamente activas. El nivel econémico de los padres de un
nifio con Sindrome de Down influye de manera muy importante en el estilo de vida familiar y las
oportunidades de desarrollo que pueden brindarle a su pequefio que presenta dicho sindrome.

Si bien, las pautas socioeconémicas varian considerablemente, y dos familias con los mismos
ingresos pueden ser bastante distintas en sus actitudes, valores y conducta, las diferencias
socioeconémicas existentes entre los grupos de personas son los suficientemente generales como para
que resulte l6gico hablar de niveles de ingresos, atendiendo:

1) Que referirse a grupos diferenciados es en base al promedio de ingresos.
2) Que una familia con bajos ingresos puede tener mas en comin con una de elevados
ingresos que dos de bajos ingresos o dos de altos ingresos, entre ellas.

La percepcion del Sindrome de Down en padres de clase social baja y case social alta estd en
funcién del grado de sentimiento que poseen de controlar el ambiente y el grado de proyeccién o
expectativa sobre el futuro. Las clases sociales bajas a menudo perciben de forma real que tiene muy
poco control sobre lo que les sucede. En contraste, las clases sociales medias y altas ponen énfasis en
la autodeterminacién y en el control del medio ambiente. Segin ellos, los problemas deben
enfrentarse con responsabilidad (Niella , op. Cit.).

Estas dos posiciones tienen implicaciones para los profesionales que ayudan a las familias
con nifios con Sindrome de Down. Puede resultar dificil involucrar a las clases trabajadoras en los
programas de apoyo para padres debido a su sentimiento de no poder controlar la situacién. Por otra
parte, las familias de clase social media y alta no saben cémo aceptar este fenémeno tan incontrolable
como es el Sindrome de Down. De acuerdo con las observaciones clinicas, responden al impacto de la
noticia con negacion, con comportamiento de escapismo y desinterés.

Las investigaciones reportan que en las familias de clases sociales medias y altas es mas
dificil que asimilen la condicién de su nifio, a causa del estigma social, la atencion especial y el
tiempo que deberan invertir en su cuidado; en cambio, en las clases sociales bajas no se presenta esta
percepcidn de la situacién. Aunado a lo anterior, un hijo con Sindrome de Down puede significar para
los padres no poder acceder a otros niveles superiores de trabajo que les proporcionen beneficios
materiales como adquirir una nueva casa o incrementar la cuenta del banco. Otros padres prefieren
ganar menos dinero a tener que instalarse en otro lugar donde los servicios para su hijo con Sindrome
de Down pueden ser peores y donde tendrin que volverse a enfrentar con la presentacién de este hijo
a la comunidad.

En este sentido, Hannam (1975), al relatar su propia experiencia y la de otros padres, en la
que indica que el simple cambio de trabajo representa demasiado esfuerzo para toda la familia ya que
implica, sobre todo al principio, muchas horas entregadas a este nuevo empleo a favor de obtener
mayores ingresos para garantizar el cuidado de su nifio.
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Las familias con un estatus socioecondémico mas alto tienden a recurrir a la ayuda profesional
mientras que las familias de un nivel mas bajo utilizan los recursos de la familia extensa para la
crianza de sus hijos con Sindrome de Down. La clase socioeconémica a la que pertenecen influye en
los padres de muchas maneras que se reflejan en los habitos de crianza. En este sentido debe
destacarse que son mas las madres de clase baja que trabajan que las de clase media. En
consecuencia, mayor cantidad de nifios de clase baja pasan casi todas las horas del dia en guarderias o
en hogares vecinales donde disfrutan de la compaiiia de otros nifios, pero no reciben la misma
atencién individual que los hijos de madres que no trabajan. Ademas, cuando la madre que trabaja
llega a recoger a su hijo, es probable que se halle cansada y con poco 4nimo para jugar con él. Por
estos motivos, el cuidado maternal que reciben en las guarderias es ciertamente distinto de los
atendidos por las madres que pasan todo el dia en su casa.

A medida que los tiempos cambian, la tendencia actual sefiala un incremento de la
incorporacion de madres de clase media al campo laboral cuando todavia sus hijos son bastante
pequefios; y estos, naturalmente, quedan al cuidado de las guarderias. A medida que mejore la calidad
de estos centros y disminuya el recelo de las madres por dejar a sus hijos en ellos, estos se convertiran
cada vez mas en algo habitual.

A pesar de esta corriente, las diferencias de las clases sociales en el campo del trabajo
establecen estilos de crianza distintos, al menos por dos razones. La primera es que las madres de
clase media, en general, tienen mis conocimientos que las de clase baja y, por lo tanto, consiguen
trabajos que estimulan su intelecto y no se cansan fisicamente. Con la clase baja ocurre lo contrario.

Primero, el cansancio de la madre y su actitud hacia los hijos serén distintos segin la indole
de su trabajo; a la clase media tal vez le agrade mds su tarea y esté de mejor 4nimo cuando llega al
hogar que la madre de clase baja. Segundo, una madre con ingresos medios probablemente puede
permitirse enviar a sus hijos a una buena guarderia, con amplias instalaciones y donde le proporcion
de alumnos por maestra es pequefia. En cambio, la madre de bajos ingresos tendré que decidirse por
un programa de cuidado amplio subvencionado piiblicamente o pagar a algiin vecino para que vigile a
sus hijos. Por lo tanto, aunque la tendencia indica una proporcién cada vez mayor de madres de clase
media que ingresan en el campo del trabajo y de educacién, existen mayores diferencias aiin en la
cantidad y calidad de atencion que reciben sus hijos comparada con la de nifios de madres de clase
baja que trabajan. Este es un buen ejemplo de cémo las diferencias de ingresos para el cuidado de los
hijos se perpetiian a pesar de una aparente igualdad.

¢+ Nimero y lugar de los miembros de la familia.

Se refiere al nimero de miembros de la familia, quienes aportan y dependen de los ingresos
mensuales familiares (Medina, 1997).

El orden del nacimiento del nifio en la familia es un factor que juega un papel importante en
los logros intelectuales y las caracteristicas de personalidad posteriores. El mimero de varones, de
nifias y el orden de su nacimiento afectan también el desarrollo posterior, asi como la edad que se
llevan los hermanos entre si. Por ejemplo, cuando un nifio nace en una familia en que ya hay
adolescentes, sus hermanos mayores son psicolégicamente mds padres o tios que hermanos. En
cambio, si el nifio con Sindrome de Down es el primero de los hermanos, propiciard que los
hermanos menores maduren precozmente, lo quieran y se hagan cargo de él. Al respecto, algunos
padres muestran agrado porque su primogénito fuera el que tuviera Sindrome de Down, ya que esto
les permitird disfrutarlo y no compararlo con sus futuros hijos.

La edad de los padres es otro rasgo que por lo comin influye en la maduracién. Los padres

jovenes quizas no estén totalmente maduros y se muestren ansiosos acerca de su capacidad como
padres. Por otra parte, ellos mismos pueden, en cierta medida, “crecer” junto con sus hijos y
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proporcionarles mas compaifiia que padres mayores. Las parejas que tienen hijos ya siendo mayores
probablemente estén mas maduros y cuenten con mayor estabilidad econdémica, pero también tengan
mds compromisos y responsabilidades fuera del hogar y dispongan de menos tiempo y paciencia para
atender a sus hijos pequefios.

La inmadurez y la inseguridad que en los padres ejerce la presencia del Sindrome de Down,
provoca efectos perjudiciales sobre su nifio, debido a que sus necesidades especiales pequefio
incrementan y refuerzan la tensién en los padres. Es como si el Sindrome de Down reflejara su
propia incapacidad para cuidar y criar a su niflo con sus propios recursos (Weiner, 1985).

¢ Tipo de rol que asumen la madre y el padre.

Tradicionalmente los maridos asumen la funcién de ganar dinero y atender a las tareas de
mantenimiento de la casa, mientras que las esposas se encargan de las tareas domésticas y del cuidado
del nifio. A pesar de la incorporacién de la mujer al trabajo fuera del hogar, los roles tradicionales que
han venido asumiendo, no han cambiado. Esta division de roles tradicionales parece tener un impacto
negativo en las madres con un hijo con Sindrome de Down. Cuando nace el nifio, la pareja debe
asumir roles que no habia anticipado. A menudo, los nuevos roles se suman a los roles tradiciones y,
casi siempre es responsabilidad de la madre el cuidado del nifio con las consiguientes demandas
incrementadas (Niella, op. Cit)

¢  Tamaiio de la familia.

El tamafio de la familia tiene importantes implicaciones en la interaccién familiar, debido al
nimero de posibles interacciones. Existen mas posibilidades que las tipicas parejas consideradas en la
familia nuclear: madre-padre. Podemos encontrar grandes variaciones: padre o madre como tunico
padre; la pareja formada por dos mujeres: madre y abuela; el nimero de padres incrementado por
cada divorcio y nuevos matrimonios de los integrantes de la pareja original. Las familias
monoparentales son mas vulnerables al estrés puesto que todas las actividades de cuidado fisico
recaen en el dnico progenitor. La respuesta emocional al hijo con Sindrome de Down suele ser
bastante buena, pero en el hogar no suelen existir reglas que sirvan de contexto al nifio en su
desarrollo social (Niella, op. Cit.).

¢ Religion.

La adopcién de alguna doctrina religiosa o la creencia de un tipo de religion son factores que
afectan la percepcién y la interpretacién del Sindrome de Down que realizan los padres. Es decir, el
soporte religioso les ayuda en el proceso de ajuste o adaptacién de dicho sindrome y el estrés que
conlleva. Confian en la religién para poder comprender por qué les ha tocado a ellos tener un hijo con
tal condicién.

Si la religion de los padres, atestigua que no deben sentir culpa por la condicion de su
pequeiio, al parecer, se reducen los sufrimientos de los padres y aumenta la aceptacién de la condicion
del nifio. De acuerdo con Niella (1993) quien recapitulé varios estudios realizados por Faber (1960) y
Adams (1965), la religién més tolerante con los nifios con necesidades especiales es el catolicismo ya
que en su dogma, este tipo de persona es tratada como un “santo inocente”.

En conclusién, la fe puede tomar dos vertientes en la percepciéon de los padres sobre el
Sindrome de Down, en un momento dado funciona como un recurso que les permite incrementar la
aceptacién de la discapacidad en su hijo; sin embargo, algunos preceptos de la religién y sus practicas
hacen contradecir las creencias de los padres, las cuales puede producir en los padres sentimientos de
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culpa por ver al Sindrome de Down como un castigo por sus faltas cometidas en el pasado y que para
sanar esto, su penitencia es cargar de por vida con un nifio con discapacidad .

*+ Actitudes sociales y culturales:

La opinién que tenga la comunidad sobre los nifios con Sindrome de Down, marca la pauta
para que los padres se reintegren a la misma o se alejen completamente de ella por temor al repudio o
discriminacién que pudiera sufrir su nifio, es decir, las reacciones de la comunidad pueden propiciar
el desarrollo de sentimientos de aislamiento consecuente a la presencia de un ser especial.

+ Conocimientos o informacion sobre el Sindrome de Down.

Hace referencia a la cantidad y calidad de la informacién que poseen los padres. Los padres
que poseen informacién no suelen dar muestras de ningun sentimiento de culpa ni de vergiienza;
tampoco suelen echar mano de defensas, por ejemplo de la negacién o el aislamiento. El principio
més importante en la asesoria para padres es el de proporcionarles toda la informacién que ellos
puedan asimilar ficilmente acerca del Sindrome de Down por periodos cortos sin un nimero fijo de
sesiones.

3.4. ;Oué lugar le dan el papd y la mama al Sindrome de Down en sus vidas?

Lo que inicialmente expresan los padres no es un rechazo al nifio, sino al diagnéstico de
Sindrome de Down. Como se revisé, la percepcién de los padres se conforma mediante la funcién de
muchas variables. Sin embargo, algunas reacciones generales de los padres son tan comunes que
merecen atencién especial. Entre ellas figuran percepciones deformadas de las capacidades y
cualidades del nifio, tendencias de rechazo, desavenencias conyugales, narcisismo y reacciones
injustificadas en contra de la comunidad, por no decir nada sobre los sentimientos de culpa por el
Sindrome de Down.

Muchas de las reacciones precedentes hacia el Sindrome de Down se ven muy probablemente
influenciadas por la concepcién que nuestra sociedad en general tiene sobre la psicologia del
embarazo normal y el significado de los nifios en ella (Jasso, 1991). Por lo mismo, las razones més
comunes de la existencia de los nifios en la familia son:

a) Reforzamiento de la virilidad o femineidad.
b) Cumplir con el destino bioldgico.

¢) Satisfacer las necesidades de nuestros padres.
d) Una forma de alcanzar inmortalidad.

e) Proteccion de los hijos al llegar a la vejez..

f) Un regalo para uno de los padres.

g) Ver cristalizados sus propias aspiraciones.

h) Por razones religiosas.

El diagnéstico que reciben los padres provoca un remolino de sentimientos, en ellos se

presenta la dualidad entre lo que deben hacer (racionalmente) y sentir. Los cuestionamientos no cesan
en sus mentes y continian formuldndose percepciones de la situacion.
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El Sindrome de Down viene a ser para los padres un hecho desconcertante que los hace dudar
de si mismos, y con regularidad produce un autoconcepto deformado. No se sienten capaces de
solucionar lo que se presente, todo lo asumen como una carga y poco comprenden en esos momentos
sobre el sindrome. Con frecuencia ven a su nifio de manera muy diferente de lo que realmente es,
debido a lo cual se presentan muchos problemas en la familia, por ejemplo:

Fijar metas irrealmente altas al nifio.

Sobreprotegerlo.

Benevolencia excesiva hacia el nifio.

Desajustes de los padres, que se manifiesta en alcoholismo y perturbacién emocional.

gl o

No todos los padres reaccionan de la mejor manera a la llegada del Sindrome de Down a sus
vidas, cada uno lo hace en la medida en que ha aprendido de las experiencias pasadas y de sus
recursos internos. Por momentos puede resultar tan doloroso que el bebé que era vislumbrado como
perfecto, ahora tiene una condicién que alter¢ las funciones de su organismo y al entomo en general.
Los padres pueden sentir rechazo y hostilidad hacia esa condicién y la ven reflejada en su hijo dia a
dia. No se trata de cuestionar, sino de entender la situacién y las circunstancias que lo llevan a
percibirlo de tal forma.

Por tal situacion, los padres desilusionados no perciben la sensibilidad del nifio ante su
alejamiento; de no elaborarse adecuadamente, este rechazo y hostilidad hacia el nifio que posee el
Sindrome de Down, conforme vaya creciendo, adoptarin con él pautas de disciplina rigida y
persistente y un entrenamiento en el hogar constante “de acuerdo” a las necesidades educativas de su
pequeiio. En consecuencia la manera de enfrentar las situaciones que se circunscriben al desarrollo de
su pequefio con Sindrome de Down, no son otra cosa que la proyeccion de sus temores.

Debido a que el rechazo hacia el nifio por parte de sus padres suele ser inconsciente, estos no
perciben cudl es la base de sus sentimientos personales hacia él; por ello, experimentan tremendos
conflictos que dependen de las caracteristicas personales de los padres.

En muchas ocasiones, se presentan momentos en que el estrés, las presiones y las
preocupaciones toman el control de las cosas y sin mas, son expresadas en el momento menos
adecuado. Debido a esto, los padres se pueden culpar mutuamente como resultado del desplazamiento
de sus sentimientos que originalmente eran hacia el nifio “imperfecto”. Por otra parte, las restricciones
que los padres perciban en sus interrelaciones sociales pueden conducir a mayores hostilidades y
angustias, las cuales también pueden descargarse en el cényuge, lo cual producird nuevas
desavenencias conyugales y tal vez resulte en un rompimiento innecesario del hogar (Hutt, op. Cit.).

De forma general, los hijos son el reflejo de sus padres. Sus hijos son una extensién de si
mismos a quienes transmiten muchos de sus sentimientos y necesidades. Es tan alto el grado de
identificacién con sus pequefios que se les dificulta percibirse como seres individuales. Cuando el
nifio hace algo que sea aprobado, el padre se enorgullece, pero cuando fracasa el padre siente pena e
ira indebidas. Esto ocurre con el padre que se siente frustrado porque no pudo “crear” correctamente a
un nifio normal, a un nifio sin el sindrome.

Algunos padres subestiman considerablemente las capacidades de sus hijos debido al
sindrome, en tanto que otros sobre estiman su nivel intelectual. Es decir, que el déficit de percepcién
de un padre a otro varia considerablemente.

Un problema vinculado con lo que significa para ellos el Sindrome de Down es saber si los
padres son mas realistas que las madres en cuanto a la valoracién de sus nifios. Las evidencias
parecen indicar que como grupo, los padres son més realistas, a pesar de que en los estudios no
consideran muestras suficientemente amplias y que tampoco controlan adecuadamente factores
concomitantes. En un estudio llevado acabo por Capobiano y Knox (1964) reportado en el libro de
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Hutt (op. Cit.) “Los nifios con retardo mental”, dichos autores trataron de evaluar las estimaciones de
los padres del nivel mental de su hijo y descubrieron que los padres eran més exactos y que las
madres tendian a sobreestimar ligeramente el nivel mental.

La presencia de un nifio con Sindrome de Down suele ser el pretexto para que los padres se
sientan més afiliados y dependientes de otras personas. El Sindrome de Down les sirve como medio
para lograr autoestima. Puede suceder que antes del nacimiento del nifio, las defensas psicolégicas de
los padres eran mas o menos adecuadas para enfrentar conflictos de dependencia. El caso es que el
nifio con Sindrome de Down necesita mayores cuidados y exige muchisimo de sus padres. Esta
exigencia hace que los padres dependientes sientan la necesidad de dar més de lo que pueden, a la
larga pueden desarrollar conductas de sobreproteccién y omnipotencia (padres que consideran saber
absolutamente todo de su hijo y mds que un especialista). Con el tiempo, la relacién se torna
asfixiante para el nifio; desgastante para los padres pero a la vez, indispensable.

Para que cualquier persona pueda percibir una situacién determinada, es decir, que la valore,
que determine que sentimientos provoca en ella y que conductas serian las adecuadas, la influencia de
la opinién de la comunidad es inevitable. Los padres estin alertos a las reacciones que tienen otros
nifios y sus padres sobre su pequefio con sindrome. La sociedad tiene muchas actitudes estereotipadas
asi como prejuicios sobre el sindrome, y los padres -como miembros de la comunidad- son afectados
por tales estigmas. Las presiones de grupo, reales o simplemente imaginadas por los padres, a
menudo, refuerzan a la familia de abstenerse de sus contactos sociales normales. Debido a este
creciente rechazo y discriminacién sociales que influye en los padres, pueden o centrarse o alejarse
cada vez mas de las actividades de su hijo.

Esta creciente atencion al deterioro del hijo acentia aiin més las dificultades de personalidad
de los padres y del hijo. El resultado final es un aumento en los sentimientos de los padres de
vergilenza y culpabilidad (Hutt, op. Cit.). Esta tendencia de culpar al nifio o culparse a si mismos de la
presencia del Sindrome de Down nace de sus propios sentimientos de culpa; el nifio simplemente fue
como un chivo expiatorio que revivié esos sentimientos. Seguramente, la llegada de un nifio
significaba para ellos esperanzas, un cambio de vida, planear metas, etc. Por el contrario, su llegada
fue para ellos el declive ain més de su autoestima, porque ahora se sienten més inseguros y
desprotegidos.

La mama percibe al Sindrome de Down como ...

Quizas la més importante cualidad que pueda tener una familia es la unién y el compaiierismo
de los padres. Es de lo mas importante que ambos padres acepten compartir la responsabilidad en el
cuidado del nifio (Finnie, op. Cit.).

Para la madre, el embarazo es el momento en el que se encuentran plenamente unidos el bebé
y ella, porque dentro de la matriz el bebé tiene una rica capacidad sensorial, percibe los sonidos del
cuerpo de su madre al igual que los del mundo exterior y el movimiento conforme su madre se
mueve; también tiene una enorme capacidad tactil al estar por completo, rodeado y amortiguado por
la matriz. Todas las emociones que la madre siente tienen un efecto fisiolégico en su cuerpo, y el
bebé, intimamente conectado con ella, también las experimenta. El momento del parto es la
oportunidad para que la madre y el bebé, cambien a una nueva forma de nexo a pesar de ya no estar
fisicamente ligados (Auckett, 1991).

Como es sabido, durante los ultimos meses del embarazo y los primeros momentos
posteriores al parto se produce en la madre un estado psicolégico especial llamado *preocupacién
maternal primaria” (Winnicott, 1995), ella sospecha que algo estd sucediendo o estd por suceder.
Finalmente, cuando el médico le hace saber el diagnéstico del Sindrome de Down en su bebé, ve
alterada su funcién como madre, y comienza la lucha por el hijo perdido. Solo puede percibir al
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recién nacido como un “intruso”, como un “desconocido”. A partir de este momento ya no sabe mas
que hacer con €l, porque su funcién materna se ha visto trastocada (Carrioza, op. Cit.).

Los primeros indicios de esta conmocién se manifiestan por la “cristalizacién de una
situacion de ansiedad, se rompe el desarrollo de la fantasia materna. El narcisismo de la madre se
pone a prueba. La madre se plantea que ella no logré hacer un nifio completo y sano, “bien
terminado”, es fragil y por ello inquietante. La madre siente un gran vacio en su cuerpo y un gran
vacio a su alrededor. Insatisfaccion, no-plenitud, privacién, culpabilidad. El hijo con discapacidad se
vuelve persecutorio” (Carrioza, op. Cit. pp. 145).

Debido a la tradicional concepcidn sobre el embarazo de que la madre ha llevado a su nifio en
el cuerpo durante nueve meses, se le adjudica el cuidado exclusivo de él. En este sentido, es ella la
que debe brindar un soporte adecuado para que las condiciones innatas del bebé logren un éptimo
desarrollo. Sin embargo, ante un nifio con Sindrome de Down, la madre siente verdaderos deseos de
sostenerlo entre sus brazos como una forma de demostrarle su amor sin embargo, cada vez que ve al
nifio, percibe el fracaso de su funcién como madre y mujer.

Es una situacién delicada por que, como es ilustrado por Winnicott (op. Cit.), el holding
(sostenimiento), nivel de proteccién y los cuidados que el bebé recibe de la madre, garantizan su
supervivencia. En la medida en que estos cuidados son provistos adecuadamente, para lo cual es
necesario sentir amor, el nifio con Sindrome de Down podréa vincularse con ella. En este sentido, los
médico hacen mayor referencia a las complicaciones del funcionamiento de los érganos del nifio a
causa del Sindrome de Down, que comprometen su salud y dejan de lado el contacto fisico humano
que proporciona las caricias de la madre.

Son momentos en que la madre es ficilmente presa de sentimientos de culpa, piensa que su
cuerpo fue inadecuado para concebir, que no es una verdadera madre, ni mujer, ni esposa; se
responsabiliza por la situacién de salud de su nifio y de que el nifio salga bien librado, se siente
insegura y sola para cuidar de él.

Estos sentimientos de inadecuacién, que a la mamé no le son faciles de aplacar pueden ser
desplazados hacia el padre y a otros miembros de la familia, conformando asi un “circulo vicioso”
que resulta en un problema de conducta en la familia debido a que “la culpa de los padres toma el
lugar del disgusto por la condicién del nifio, y que la sobreproteccién sin medida, se sobreponga a la
realidad”.

A medida que la madre va desarrollando su duelo por el hijo imaginado, la presencia de su
pequefio con Sindrome de Down puede resultarle como una situacién de estrés. Ante esto existen dos
posibilidades en funcién de los recursos internos y externos de la madre: o puede estimular el
crecimiento posterior de su personalidad o bien, contribuir a su regresién.

En resumen, el Sindrome de Down para la madre puede ser percibido como una carga para
ella porque es quien tiene la funcién “exclusiva™ de ver por él, sentir cada uno de los retrocesos del
nifio como agresiones hacia ella y alterar poco a poco su vinculo: en lugar de ser calido y amoroso,
puede tornarse en una relacién sobreprotectora o distante debido al odio inconsciente como reaccion
al duelo por el hijo que “no naci6”, por el nifio de sus suefios, el que debi6 de haber nacido (Carrioza,
op. Cit.).

En Estados Unidos, algunas de las investigaciones sobre las familias de hijos con
discapacidad més conocidas son las de Breslau, N. y sus colegas (1982, 1986, 1987). Han encontrado
que las madres de estos nifios manifestaban estar mas deprimidas que las madres de los nifios no
discapacitados. Encontraron que la relacién sefial de malestar de las madres era la cantidad de ayuda
que necesitaba el hijo en las actividades de autocuidado. Observaron que estas madres atribuian a
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menudo el comienzo de sus primeros episodios depresivos al nacimientos del hijo con necesidades
especiales.

Sin embargo, no siempre los resultados del Sindrome de Down en la vida de la madre son
catastroficos. Es minima la literatura que se conoce al respecto, pero entre la que se puede rescatar se
encuentran los beneficios en la personalidad de la madre y sus repercusiones sobre el entorno familiar
y social.

La madre es quien, en primera instancia se siente asustada ante el cuidado de su nifio con
Sindrome de Down. A este estado contribuye mucho por la actitud de su pareja, la opinién y actitud
de lo médicos -que por lo general- refuerzan que es un problema que sélo le concierne a ella; la
situacion socioecondmica de la familia, los servicios de apoyo, la opinion de la comunidad, etc. Pero
entre mas se sienta apoyada y valorada en su labor, sus miedos habrén de disminuir gradualmente. En
este sentido, la ayuda de su esposo (en primer término) le permitird compartir con él plenamente los
problemas y las alegrias de su pequeiio.

El Sindrome de Down puede ser percibido por la madre como un reto debido a que tendrd que
luchar contra €l para ayudar y optimizar en la medida de lo posible el desarrollo de su pequefio.
Mediante la informacion que obtenga de especialistas y educadores, conocerd y se concentrara en las
expectativas en las cuales tendra que trabajar. Es ella quien, en parte, contribuye al tipo de actitud que
tenga la sociedad con el Sindrome de Down en base a cémo integre a su nifio a su familia.

Haciendo hincapié en la labor de la madre, constantemente tendrd que ser indiferente a las
miradas y comentarios de las personas, porque serd una forma de crecer como persona y brindar
seguridad a su nifio. Es un crecimiento que emprenden juntos la madre y el nifio con Sindrome de
Down, en el cual no se trata de ser indiferentes a las condiciones del sindrome pero tampoco
concebirle como un impedimento que obstaculice el desarrollo del pequefio. Actualmente existen
organizaciones que han nacido de la iniciativa de padres de familia que, en un momento dado, no
tuvieron oportunidades para fortalecer el crecimiento de su nifio y que ahora proveen los recursos
necesarios para orientar y apoyar a los padres que se enfrentan con el Sindrome de Down.

Como dice Hutt (op. Cit. pp. 358): “seria valiosisimo para todos aquellos de nosotros que
damos asesoria, saber mucho mas de la dindmica de la madre fuerte que ha podido ayudar a
desarrollar a su hijo con Sindrome de Down en grado maximo a los niveles de estrés cambiantes que
se le imponen al nifio en su ajuste al seno de la comunidad. Estos conocimientos nos ayudarian a
aconsejar a las madres mas “débiles” y a sus hijos™.

El papd percibe al Sindrome de Down como ...

La familia que tiene un bebé puede considerarse como un circuito de energia. El padre, quien
recibe estimulos de sus actividades fuera de la familia, puede considerarse como una bateria que
proporciona energia a la madre y, a través de ella, al bebé. Durante este periodo, el nifio ain ests,
dentro del campo de energia de su mamé; es decir, que todavia tiene un gran lazo de energia con ella
(Auckett, 1991). Es muy importante que los padres tengan un contacto directo con el bebé a partir de
su nacimiento y de esa forma se constituya una relacién amorosa con su hijo.

Si la pareja tiene un nifio con Sindrome de Down, la relacién cambiard porque ambos se
cuestionaran a si mismos, el uno al otro, y el valor de la relacién. Por desgracia algunos matrimonios
no son lo suficientemente fuertes para soportar este tipo de tensién.

En un principio, la llegada de un nuevo miembro a la familia, el bebé, obliga al padre a
aceptar la transicién que va de una relacién dual a otra triangular; desde la confirmacién del
embarazo, la mujer solo empieza a centrar su atencion en el nifio recién nacido y el padre comienza a
sentirse sustituido, no forma parte de ese vinculo que la madre libremente puede lograr.
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El padre, después de confirmar la presencia del Sindrome de Down, desconocen la forma de
como asumir la responsabilidad de amar y proteger a su nifio. Generalmente los hijos con marca
orgénica son hijos del patrimonio materno. Los padres son personajes ausentes aunque estén
presentes. Expresiones de madres con hijos con Sindrome de Down delatan este vinculo: “soy elegida
por Dios”, “sin mi, este chico no sabria qué hacer”. La ley del padre que marca no aparece. La marca
orgénica dificultad esta funcién paterna.

La falta del padre también es consecuencia de una madre que no posibilita y obtura ese lugar,
constituyéndose ella en victima y a su vez en buscadora de la dependencia del hijo. El padre no puede
romper la simbiosis (vinculo) entre la madre y el nifio. Cuando més narcisista es la relacién, menos
posibilidades de ingresar tiene la figura paterna. Sin embargo, también se encuentran casos de padres
varones que aparentemente cumplen con la funcién materna, debido a que la madre tiende a
desempeiflarse en otros roles.

En el caso del padre de un pequefio con Sindrome de Down, aceptar a su nifio representa
luchar contra el propio sindrome porque percibe el reflejo de sus escasas capacidades y aptitudes
como hombre y jefe de familia, estar preocupado por los aspectos econémicos y la dependencia legal,
social y educacional de su hijo. En este sentido, es el padre mds que la madre, quien est4 afectado por
el aspecto fisico del Sindrome de Down de su hijo y como éste puede afectar a la imagen social de su
familia,

Generalmente, es él quien espera tener un hijo superdotado intelectualmente para poder
identificarse con él. Si no puede hacerlo, se encuentra més desengafiado que la madre, en la cual se
despierta el instinto maternal. Por eso es comprensible que la madre adquiera esta posicién con el
nifio, mientras que el padre, al principio, se encuentre inseguro en relacién con él y no sepa a menudo
cudl deba ser su comportamiento con él. Esto no quiere decir que cuando el padre se decide, no haga
todo lo posible por ayudarlo (Wunderlich, 1972).

En este sentido, algunos hombres piensan que no deben mostrar ninguna emocién con
respecto a la situacién familiar por la llegada del Sindrome de Down a sus vidas y sobre el futuro de
su hijo. Tal vez se sienten incapaces de ayudar a su propio hijo, y por ello se cuestionan su propio
valor; sienten que buscar ayuda no es asunto de hombres. Tradicionalmente, los hombre funcionan
bajo muchas reservas: tienen su propio punto de vista de lo que debe ser un hombre. En ocasiones
esta perspectiva les dificulta ain mds para adaptarse a esta situacién. También las mujeres pueden
sentirse renuentes a buscar ayuda. Este es un sentimiento normal que en ocasiones es necesario que
experimenten para valorar su participacién en el cuidado y atencién de su nifio con Sindrome de
Down. Lo mejor es que ambos, esposo y esposa, acepten el desafio de criar juntos a un nifio con dicho
sindrome. Sin embargo, algunas veces, uno de los miembros de la pareja no estd listo para hacerlo
(Barbaranne, 1994).

Comiinmente, es la madre quien se encuentra involucrada con el nifio con necesidades
especiales y le resta tiempo para atender al padre-esposo, quien no tiene oportunidad de alimentar,
bafiar e incluso jugar con su hijo como lo hace su esposa, debido a que tiene que permanecer casi todo
el dia en el trabajo. El esposo puede querer ser un buen padre, pero carece de destreza parental y no
sabe como actuar con su pequefio e indefenso bebé; no tiene la oportunidad de cuidar a su hijo o de
actuar conjuntamente con su esposa, porque ella invierte todo su tiempo y energia en cuidarlo
(Barbaranne, op. Cit.).

Obviamente, esta relacion unilateral no es la ideal, pero acontece con frecuencia. Es probable
que esa preocupacién por el desarrollo del nifio se convierta en una obsesién. Como se cit6

anteriormente, el padre no tiene la oportunidad de construir una relacién sélida con su hijo.

Existen otros factores que pueden entorpecer la relacién padre-hijo. El padre puede tener
dificultades para aceptar que su hijo tiene Sindrome de Down, y puede no preocuparse por estar cerca
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de su hijo. Esto debilita ain mas las relaciones entre el padre y el hijo. En estos casos, es esencial que
al padre se le proporcione un tiempo para que se de cuente de que el nifio también requiere de su
ayuda. Mientras llega ese momento, la madre es quien habitualmente lleva al nifio a terapia.
(Barbaranne, op. Cit.).

Lo importante es que el padre de un pequefio con esta condicion sea incorporado
gradualmente al crecimiento del nifio en los momentos en que se encuentre cerca de él y no sentirse
incémodo o sofocado por la atmésfera materna.

Ambos padres generalmente pasan del shock a la aceptacién siguiendo una secuencia de
estados emocionales. Sin embargo el rechazo de los padres a su pequefio con Sindrome de Down es
casi normal tras el primer diagnéstico y puede o no intensificarse con la influencia de factores
externos y de los recursos internos de los padres. En este sentido es necesario un reajuste que les
permita, en muchos casos, darse cuenta de que no es al nifio a quien rechazan, sino a su condicién. Es
decir, la accién de los profesionales es restaurar la imagen dafiada del nifio afectado por el Sindrome
de Down, por la de un pequefio que espera de ellos recibir la proteccién y la ternura necesaria para
crecer a la par de ellos.

Toda accién pedagégica que quiera ejercer un educador requiere enfatizar la adquisicion y el
desarrollo de habilidades y roles en el nifio, que le permitan participar en forma més competente y
agradable en la vida diaria. Los padres de nifios con Sindrome de Down deben de estar informados y
ubicados en el problema que se les presenta. En la mayoria de los casos no es necesario proporcionar
demasiada informacién técnica o cientifica, sino que en muchos de los casos, lo mds importante es
reconfortante a los padres, brindarles un espacio para la libre expresion de sus inquietudes, vivencias
y dudas y que permita conjugar la informaci6n brindada por los profesionales con su aplicacién en la
resolucién de los problemas que representa la crianza de su pequefio. Estructurar la Escuela para
Padres como un nuevo sistema de comunicacion entre ellos.
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CAPITULO CUATRO.

ESTRATEGIAS DE INFORMACION Y EDUCACION PARA PADRES
DE NINOS CON SINDROME DE DOWN.

Un nifio es principio de vida, es desarrollo y es evolucién. Un nifio representa un vinculo de
responsabilidad, un compromiso moral, un ciimulo de constantes preguntas, la necesidad de atencién
y de permanente cuidado (Alvarado, 2000). Es natural que los padres quieran tener a su nifio en un
lugar protegido: el de la infancia. Pero, en el futuro, serdn hombres y mujeres que no tendrn un
porvenir mas alld de su dependencia.

La informacién genera calidad de vida en quien la recibe y sobre quien se pone en marcha,
propicia un desarrollo independiente, genera el valor de la responsabilidad de los actos y el darse
cuenta de las respuestas que provee el entorno.

Los padres cuentan con profesionales que los apoyardn y guiarén en la educacién de su nifio,
reforzarédn el optimismo y la esperanza, les ayudardn a comprender que su pequefio tiene limitaciones
como también puntos fuertes, que se le debe proporcionar el mismo tipo de atencién que a cualquier
otro hijo, sin perder de vista el hecho de que el nifio no necesita a otro profesional, sino a sus padres.

Las necesidades de los padres por recibir educacion.

En nuestra sociedad, la responsabilidad de ser madre o padre se asume de una manera natural,
Desde antes de contraer esta responsabilidad, los adultos saben que solo ellos son y serdn
responsables de la educacién de sus hijos. Desafortunadamente ser padres es una ocupacién que debe
aprenderse, es decir, ningtin padre “nace sabiendo” (Mérquez, 1987).

En el curso de los siglos sigue reconociéndose muy lentamente que la educacion del nifio no
consistiria tan solo en la ensefianza de ciertas habilidades intelectuales y morales, destinadas a
satisfacer las necesidades, los deseos y las ambiciones de los padres sino en una labor cultural
desinteresada que, una vez en la madurez, le permitird desplegar todas sus aptitudes en una vida
auténoma, en el ambiente social de su libre eleccion (Isambert, 1976).

En el sentido de crear y propiciar experiencias adecuadas a los nifios regulares o con alguna
necesidad especial, los padres se enfrentan con la necesidad de buscar y recibir educacién que los
oriente y que resuelva sus dudas con respecto a dreas como disciplina, alimentacion, infecciones,
etapas del desarrollo, ejercicios, etc. Sin embargo, dicha necesidad surgié al mismo tiempo en que era
indispensable reconocer al nifio como persona, con derecho a la proteccién fisica, intelectual y moral.

A partir de la década de los 60, bajo las observaciones de varios especialistas que convivian
con los nifios, con sus padres y sus conflictos, se emprendié la accién de construir un programa de
formacion para padres, es decir, recabar un conjunto de conocimientos del desarrollo, las necesidades,
derechos y potencialidades de los nifios para que los padres pudieran desarrollar ciertas habilidades,
exploraran sus actitudes y sus sentimientos, este esfuerzo recibe el nombre de Educacién para Padres.
Dicha educacién solo tiene una doctrina: la de no profesar ninguna (Isambert, Op. Cit.).

Muchos padres e incluso especialistas confunden el hecho de ensefiar con dar consejos. La
diferencia estriba en que ensefiar es dar a conocer datos objetivos de alguna especialidad (psicologia
familiar, psicologia infantil o de salud) que invita a los padres a la reflexién de su modo de proceder
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con sus hijos. En cambio el término consejo abarca tantos y tan diferentes servicios que ha perdido
cualquier significacién que pudo haber tenido en otro tiempo. Por un lado, se suele referir a una tnica
sesién con el médico de la familia en la que se explican los resultados y el prondstico y procura
aminorar los temores que pudieran existir. Por otro lado, se refiere con una serie de largas sesiones
con algin especialista de la salud, durante la cual los padres discuten sus sentimientos intimos con
respecto a si mismos y al nifio, es este caso con Sindrome de Down (Ingalls, 1982).

Los padres tanto padres de nifios con alguna excepcionalidad como de nifios regulares a
menudo se quejan de que nadie los quiere ayudar. Muchos especialistas estarian dispuestos a hacerlo
si les dieran la oportunidad (Finnie, 1976). Sin embargo, quienquiera que sea el primero en orientar a
la familia debe alentar a los padres a que busquen ayuda profesional siempre que sientan que la
necesitan y se les debe comunicar que este tipo de ayuda siempre estard a su disposicién. Por lo
mismo, la educacion de cualquier persona o padre de familia no termina al concluir un nivel
académico, sino que es un proceso continuo que influye en los papeles o roles que como adulto debe
o desempeiiara en su adaptacién permanente al medio y en el desarrollo de su pequefio.

Como cita Isambert (Op. Cit.), los padres ain no se han acostumbrado a enfocar los
problemas educativos y de cuidado diario dentro del 4mbito de la educacién para padres. Muchos
consideran que se trata sélo de sentido comiin, de tradicién o de intuicién personal y que no merece la
pena hablar del tema. En cambio, hay otros padres que solicitan este tipo de educacién sin que
realmente les preocupe la utilidad de determinados consejos; también hay quienes sélo se interesan
para saber que existen conocimientos nuevos que permiten resolver cientificamente algunos
problemas. No faltan los padres que sin mostrarse intranquilos, expresan su deseo de llegar a educar
bien a sus hijos y de instruirse para este fin (Isambert, Op. Cit.).

Segun el tipo de preocupacién que les inspire a los padres, aceptardn integrarse a alguna
sesion de la Escuela o Educacién para Padres. En tales circunstancias, en la primera ocasién esperan
recibir una férmula, una receta que pueda solucionar sus problemas inmediatos como si se tratase de
un malestar fisico, sin que los padres sientan la obligacién de intervenir mas alld de lo que ellos
consideren, como en el aspecto del mejoramiento de los hébitos de cuidado de su nifio o en la
exploracion de sus propias actitudes y sentimientos.

Dificultades para impartir educacion a dres.

La familia es el soporte irremplazable e interactivo de incalculable valor en cada una de las
etapas del desarrollo del pequeiio; son los padres el factor determinante de su plena realizacién. Desde
esta perspectiva, antes de formalizar una acci6én educativa para y con los padres, es indispensable que
el primer paso a dar sea el orientar a cada mama y a cada papé hacia una actitud mds positiva, en el
sentido de aceptar y creer en las posibilidades reales de sus hijos atin con el Sindrome de Down,
informarles sobre sus derechos y de los servicios que existen para apoyarlos.

Sin embargo, no todos los padres estin dispuestos a participar o involucrarse en la Escuela
para Padres. Aunque se les explique los beneficios y el apoyo que recibirdn para el cuidado y 6ptimo
desarrollo de su nifio, esta negativa obedece a otras circunstancias muy arraigadas en ellos que son un
obstaculo dificil de derribar.

En algiin momento, se consideraba que los padres que participaban en la Escuela o Educacién
para Padres eran anormales o hiperansiosos. Este criterio, expresado de forma tan absoluta y tajante,
es inexacto. Como se sabe, el desarrollo comportamental y emocional de un pequefio, estd
influenciado por las interacciones familiares, principalmente con los padres. Al respecto, varios
profesionales se empefian en estereotipar a cada uno de ellos como padres “débiles o culpabilizados™
o “rigidos, autoritarios e indiferentes”, debido a que acuden a ellos tras un cimulo de fracasos por
tratar de educar a sus pequefios.
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De algiin modo es comprensible hasta cierto punto que la Escuela o Educacién para Padres
los pone en evidencia en el sentido de que se hace notar que el origen de sus dificultades en el manejo
en el hogar se debe en parte a sus exigencias paternas, que atestiguan un desconocimiento total de las
posibilidades de su nifio, de una voluntad de perfeccionamiento irreal y de una arraigada
preocupacion de direccion y posesion de su pequefio (Isambert, Op. Cit.). Por ejemplo, padres de
nifios con o sin Sindrome de Down reprochan a su nifio que no se comporte adecuadamente en la
guarderia debido a que los padres reciben constantes quejas de su conducta. Aparte de temer ser
considerados como ineficaces, los padres no participan en los programas educativos por tener que
emplear mas dinero o sentirse abrumados por las exigencias de los directivos y de los profesores.

Los comentarios que hacen los educadores o profesionales que atienden al pequefio son el
motivo por el que los padres se sientan fracasados y se orienten ain més en su sentido de comun,
sobre cémo educar a su hijo. En este sentido, los padres acuden tardiamente a la Escuela para Padres
por su propia voluntad y en la mayoria de los casos, cuando sus nifios alcanzan la edad escolar. En el
caso de padres jovenes, tienden a actuar por cuenta propia: algunos se dejan aconsejar por sus propios
padres, de cuya influencia se independizan més tarde (Isambert, Op. Cit.). Sin embargo, no se deja al
margen el hecho de que crear una Escuela para Padres implica muchas veces gastos a la institucién
(que en ocasiones no los puede absorber), que dependen de donativos, del servicio de voluntarios o
que carecen del personal adecuado para organizarlos e impartirlos.

Sin embargo, la verdad es que ain contando con varias oportunidades para extemar sus
dudas, los padres no preguntan nada. Su asistencia a talleres, reuniones, presentacion de materiales
didacticos, juntas o cursos obedece més a un cardcter impositivo de la institucién. El que la institucién
los obligue a asistir, es una manera para que se percaten de que existe informacién que les puede ser
util y no como un mero requisito a cumplir. Si algo hay que remarcar, es que la institucién a la que
acuden los nifios, es un factor importante que compromete o no a los padres en su participacién
cémoda y accesible a este tipo de educacién. En otras palabras, para la mayoria de los padres este tipo
de educacion resulta initil y solo una pérdida de tiempo.

Para los profesionales, la educacién para padres suele ser vista como la solucién a los
problemas que plantea el cuidado diario de los nifios. Aunque los programas de educaci6n para padres
promueven cambios en los padres, en los hijos y en el sistema familiar tras su participacién, a veces
tales programas son contrarios a los principios basicos de la educacion debido a que no se consideran
las limitaciones en el ambito en el que se desarrollan y en su durabilidad.

Como se afirmo, los programas o la Educacién para Padres pueden referir un cambio
cuantitativo en determinadas conductas aisladas (es decir, que disminuya el mimero de veces en que
se presenta un patrén de conducta) pero no un cambio cualitativo singular (en los repertorios
conductuales y funcionales, en sus roles o en su participacién competente en la vida diaria).

No basta con la buena voluntad del educador por apoyar de esta manera a los padres, debe de
considerar que corre el riesgo de engendrar interacciones aversivas, de control rigido en el cuidado
del nifio o disminucién de la satisfaccion mutua entre padres e hijos. Adn mds, los programas
educativos para padres de chicos con Sindrome de Down u otra necesidad especial suelen ser
considerados como esfuerzos bien intencionados pero (en muchas ocasiones) carentes de estructura
para informar y promover la inclusién o conciencia en los padres y en la sociedad. Como resultado,
quien desee estructurar un programa educativo para padres debe considerar muy bien sus necesidades
y la forma en que los padres reaccionan a la presién y a la motivacién antes de ofrecerles los servicios
adecuados.
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Kozloff, Helm y Cutler (1991, pp. 129) agregan que “los avances que se consiguieron
penosamente durante el curso escolar pueden perderse durante los fines de semana, los periodos
vacacionales o de enfermedad”. Por lo tanto para muchas familias es necesario estructurar programas
de verano, programas extendidos a lo largo del dia, crear algiin servicio de cuidado para dar reposo a
la familia y de asistencia educativa que sea desarrollada en los propios hogares de las familias.

4.1. Pormenores en la elaboracion de programas de entrenamiento o educacion
para padres.

Sin excepcion alguna, todos los padres han trabajado para cambiar muchas de las condiciones
de asistencia y de comportamiento de sus pequefios antes de solicitar o recibir algin tipo de
educacion. Tal vez no hayan etiquetado sus actividades como ensefianza, pero tenian presente ciertos
objetivos a desarrollar o erradicar en su nifio (“estoy intentando que consiga pronunciar algunas
silabas™ u “ocupo tal técnica para ensefiarle que pegar a sus compafieros no es bueno”)
proporcionandole muchas oportunidades para que aprenda, ddndole a cambio algin tipo de respuesta
correctiva o aprobatoria (por ejemplo, un premio). Tanto los padres de un pequefio regular como los
de un nifio con necesidades especiales han demostrado que sus habilidades y su probable método de
“ensayo y error”, les han garantizado ciertos logros como el que aprendieran a caminar, a comer o a
adherir bolitas de papel a una hoja.

En 1995, en el Instituto de Pedagogia de la UNESCO (con sede en Hamburgo) tras la
aplicacion de un cuestionario, se recopilé informacién de 36 naciones que indicaron que la Educacién
para Padres les interesaba y que era practicada en sus respectivo paises; sin embargo considerando la
situacién socioeconémica de dichos paises, tal esfuerzo se llevaba a cabo por iniciativa privada. Al
respecto, si la labor de la acci6n educativa para padres es limitada lo son aiin ms las investigaciones
que exploran sus efectos a largo plazo y sobre todo, qué parte del cambio es obtenido por la
aplicacién de un programa educativo.

Paises como Francia y Estados Unidos han emprendido investigaciones sobre las medidas o
variables que describen a los padres (rendimiento en cuanto a conocimientos y ensefianzas) y a los
hijos (sobre sus respuestas hacia los padres y el perfeccionamiento de ciertas habilidades). En paises
Latinoamericanos, esta cuestion esta en vias de desarrollo.

En el Cuarto Congreso Internacional Unidos con la Discapacidad (2002), Rosangela Berman
cita un cuento brasilefio sobre un colibri en el que: “durante un gran incendio forestal, se le veia
acarreando agua en su pico y vertiéndolo sobre el fuego. La mayoria de los otros animales, mis
grandes y poderosos que el colibri, huian lo mas répido posible creyendo que asi podrian salvar sus
vidas. En la estampida, un le6n vio al colibri y le preguntd si aiin no se habia dado cuenta de que no
podria apagar el incendio con sus gotas de agua y que, en cambio, podria morir en el intento. Sin dejar
de volar, el cansado colibri le contesto al leén: solo cumplo con mi parte”. Al tomar decisiones en
nuestras vidas generalmente debemos escoger entre la perspectiva del ledn y la del colibri, lo mismo
ocurre tanto para los padres como para todos aquellos profesionales que inician este esfuerzo o
cualquier otro en pro del desarrollo del potencial, de la disciplina, de la entrega y de la dedicacién que
las personas con alguna excepcionalidad o necesidades especiales lo hacen por si mismas.

“En los 1ltimos diez afios, nuestra sociedad ha empezado a sensibilizarse y a voltear la cara
hacia uno de los sectores mds desprotegidos, olvidados y discriminados de nuestro pais: las personas
con discapacidad” (Diez, 2002). Si un profesional incursiona en el campo de la educacién para padres
de personas con necesidades especiales se enfrentard con prejuicios, limitaciones (muchas de las
cuales son de tipo econémico), escasez o documentacién obsoleta, etc. pero puede estar convencido
de que su trabajo puede ser la pauta para generar una cultura de respeto, atencién e igualdad de
oportunidades hacia la discapacidad, siempre y cuando tome en cuenta los aspectos estructurales de
anteriores investigaciones que enriqueceran y le brindarén solidez a su labor.
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Algunos estudios han examinado los resultados de los programas de educacién o
entrenamiento para padres en funcién del mejoramiento de sus habilidades y conocimientos en el
cuidado y educacién de sus pequefios. Por ejemplo, autores como Baker, Heifetz y Kaufman (1991)
concluyeron que, el grupo de padres que participa en un programa educativo mejora en sus
conocimientos y en el rendimiento de su ensefianza, a diferencia de otro grupo de padres que solo
utilizan manuales o libros.

Afirman que el entrenamiento a padres en grupo, en comparacién con el entrenamiento de
caracter individual presenta diferentes efectos, es decir, el aprendizaje social aumenta la
generalizacién del rendimiento en los padres en cuanto a su formacidn, en su satisfaccién y en el
ajuste con sus hijos.

Sin embargo, una vez que se ha decido a llevar a cabo alguna técnica educativa es necesario
cuestionar la durabilidad de su eficacia. Al respecto, (Baker, et. al, op. Cit,) mencionan que el
entrenamiento se mantiene significativo de 6 a 8 meses después del mismo. En este sentido se ha
tratado de explicar la poca durabilidad de dichos programas o técnicas pedagdgicas y una posible
explicacién al respecto se debe a la interrelacién de factores como el vinculo de los padres y su red
social que no propicia el refuerzo positivo para aplicar las habilidades reforzadas en ellos, la escasa
continuidad en el desarrollo e imparticién de otros programas de ensefianza, la actitud de los padres
después de participar en estos o un ambiente acorde que favorecié el cambio en los padres, etc.

Antes de efectuar un proceso educativo debe establecerse la forma en que va a ser evaluado.
No debe comenzarse la instruccién y después, al 1iltimo minuto, establecer la forma de evaluacion.
Tal decisién debe tomarse durante el disefio del proceso. Por lo tanto, la evaluacién es un elemento
clave en todo proceso sistematico (Suérez, 1992). El educador requiere estar conciente de que se trata
de un proceso permanente que se realiza antes, durante y después de la implantacion del acto docente.
La evaluacion se refiere tanto a las circunstancias que rodean el proceso educativo (contexto) como a
los elementos que intervienen en su planificacién y ejecucion (proceso) como al logro de los objetivos
(resultados). En posteriores trabajos la evaluacién discrimina los puntos fuertes y los débiles,
resultado de minuciosas revisiones algunas enfocadas al aspecto tedrico y otras hacia los instrumentos
ocupados.

A lo largo de este didlogo que mantiene el educador con los padres, no debe desaprovechar
las oportunidades que tenga para rectificar algin concepto equivocado o transmitir conocimientos
utiles. El tono y el modo de hablar encierran mucha importancia en este didlogo. Ademas, lo que
pretenden evitar los programas de Educacién para Padres es que los padres arraiguen sentimientos de
humillacién, culpabilidad, desanimo o ansiedad ante una tarea demasiado dificil que resulta de la
impresién de no sentirse comprendidos. La relacién que nace entre los padres y el educador, tanto por
las palabras de éste como por su actitud durante los momentos en que se guarda silencio, son
esenciales.

Cualquier programa de entrenamiento o de educacion a padres de nifios excepcionales o con
necesidades especiales requiere estar orientado hacia la inclusién. Dicho término se refiere al proceso
por el que se ayuda a una persona a desarrollar y en otras, a perfeccionar sus habilidades que le
permitan desempefiarse de manera mis competente y agradable en la vida diaria. “La inclusién obliga
a la sociedad a forjar una historia, tanto personal como colectiva. De hecho la participacion total solo
se puede lograr en forma verdadera dentro de una sociedad que incluye a todos y donde a todos y a
cada uno se les considera parte integral del todo y de una comunidad que, ademads, es responsabilidad
de todos sus miembros” ( Berman, op. cit., pp. 16) .

Cabe mencionarse que dicha explicacion es vulnerable a las circunstancias en donde se

pretende ejercer la accién educativa para padres debido a que los educadores (como guias de la
accién) son quienes determinan en cierto modo qué repertorio conductual es normal y funcional en
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los padres dependiendo del avance o estancamiento del desarrollo del pequefio. Los programas
educativos, sin duda alguna, también obedecen a las diferencias individuales tanto de los padres como
de los pequeifios.

El educador ante todo, requiere saber adaptar los métodos o las técnicas educativas al medio
ambiente e identificar los caracteres y la situacién en la que se encuentran los padres con quienes
entra en relacién, debido a que tales factores juegan un papel decisivo en la recepcion y utilizacion de
la informacién. A veces, las condiciones materiales o el nivel cultural dan lugar a que las lecciones
educativas resulten inaplicables o inasimilables provocando reacciones de agresion y
descorazonamiento (Isambert, Op. Cit.).

Una observacién que sepa animar o una invitacién al esfuerzo pueden resultar buenas
estrategias para romper con posibles resistencias o inseguridades en los padres para participar en
sesiones educativas. A veces no serd precisamente el educador especializado el que logre mejores
efectos puede ser un trabajador social, el médico de la familia o un familiar cercano.

La situacién educativa considerada hoy en dia como idénea en la vida familiar debe incluir
(aparte de las técnicas pedagégicas grupales) el planteamiento de sesiones individuales con el
propdsito de desarrollar en los padres una mayor fuerza personal, una concepcién més generosa de la
existencia y de la educacion familiar. La acci6n directa de tales sesiones sobre los padres los orienta a
enfocar su situacién més claramente, con objetividad y sin irritaciones (Isambert, Op. Cit.).

En una palabra la informacién satisface a los padres, apacigua sus irritaciones o inquietudes y
asegura una direccién de sus actitudes y habilidades. Es preciso no olvidar la necesidad que tiene cada
persona de comprender lo que hace y saber por qué lo hace. De ahi la utilidad de brindar a los padres
un método educativo lo bastante claro para que pueda convertirse en un elemento de estimulo y de
confianza.

Temas a considerar en cualquier técnica pedagogica para padres de nirios con Sindrome de
Down.

Al respecto, el factor mas importante que contribuye a la aceptacién de los padres que tienen
un nifio con Sindrome de Down es el conocimiento que tengan acerca del propio sindrome. Muchas
organizaciones de padres de familia difuden informacién de tipo educativo o que tenga por objeto la
exploracién y sanacion de las emociones y sentimientos de los padres. Esto se logra por medio de
técnicas pedagogicas como conferencias, peliculas, talleres, cursos, etc. Los padres suelen inscribirse
en un grupo de asesoria, no tanto para encontrar solucién a sus sentimientos, sino para obtener
conocimientos pricticos sobre el tipo de educacién que ha de seguir su nifio. La falta de informacion
estresa y desconcierta muchisimo, impidiendo cualquier cambio hacia la adaptacion (Flérez, 1991).
Sin importar la técnica de ensefianza, Ingalls (Op. Cit.) enumera los temas que indispensablemente
deben de ventilarse en los servicios educativos para padres de nifios con Sindrome de Down:

[0 Causas del Sindrome de Down, Los padres necesitan tener una amplia informacién sobre este
aspecto, de lo contrario se ocasiona la presencia de sentimientos de vergilenza y de culpa en ellos. El
que cuenten con escasa o errénea informacion, provoca perturbaciones en las relaciones sociales de
los padres e hijos y hace que se retiren de grupos, actividades e interacciones sociales.

[O El proceso de diagnéstico y consejo genético. A los padres se les explica sobre procedimientos
como amniocentesis, cariotipo, etc. para despejar sus dudas sobre la confirmacién del diagndstico asi
como las probabilidades de que en un futuro embarazo, el bebé pueda tener Sindrome de Down u otra
condicién.
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£0 Efectos del nifio con Sindrome de Down en la familia. Una de las preocupaciones de los padres es
como canalizar los sentimientos de los hermanos del nifio con Sindrome de Down y las repercusiones
en su vida. En este punto, los especialistas enfatizan sobre la igualdad en el tipo de crianza y de
oportunidades de desarrollo para cada hijo. Es una situacion en la cual la participacion de los
hermanos regulares ayuda a fortalecer alin ms los vinculos familiares.

L0 Perfil del desarrollo del nifio con Sindrome de Down. A los padres se les explica que el desarrollo
de su nifio estd en base al fortalecimiento de habilidades en cinco areas (motricidad fina y gruesa,
cognicion, lenguaje, socioafectiva o de autoayuda). Ademds, se les orienta en el tipo de retrocesos que
deben vigilar y de las disposiciones susceptibles para favorecer su crecimiento.

O Programa dirigido al hogar con énfasis en la ensefianza de habilidades, habitos, conducta y
disciplina, etc. Los padres lo conocen como programas de estimulacién temprana, que son ejercicios
encargados de fortalecer las habilidades del nifio en las cinco dreas mencionadas. Es preciso enfatizar
en los padres que a pesar de que el programa estd ideado para su nifio, lo mas probable es que no
ocurran cambios espectaculares e instantineos. En este sentido, los padres también se tienen que
enfrentar con los problemas resultantes de una asesoria inepta, inmadura y mal sincronizada. Es decir,
un programa correctamente estructurado ensefia a los padres a discriminar entre lo initil de lo valioso.

[0 Locucién y lenguaje. Un momento importante para los padres es cuando su nifio pronuncia sus
primeras palabras. En el caso de pequefios con Sindrome de Down esto tarda un poco. Al respecto,
existen terapias que pueden ayudar al nifio en este sentido con la participaciéon de los padres por
medio de ficiles ejercicios que deben de ser llevados en el hogar.

[ Atencién y diagnéstico de enfermedades correlacionadas con el Sindrome de Down y sus
cuidados. En el pasado era frecuente que las personas con Sindrome de Down no recibieran suficiente
asistencia médica ni una educacién apropiada. Actualmente esta tendencia ha ido cambiando, ahora
los padres tienen a su alcance especialistas con experiencia en el cuidado del nifio con dicho sindrome
y de las medidas preventivas sanitarias que pueden recomendar a los padres. Entre los temas que se
revisan se encuentran infecciones, cardiopatias congénitas, trastornos endocrinos, alteraciones
sensoriales o problemas misculo-esqueléticos entre otros.

[0 Sentimientos y necesidades del nifio con Sindrome de Down. “Los nifios con deficiencia mental,
tal como todos nosotros, pueden ser alegres o tristes, agresivos o ddciles, audaces o timidos. La
alegria puede conducir a la imitacién, la tristeza puede volverse depresién y la agresién o docilidad
puede convertirse en una razén para vivir’ (Buresh, A. en Garcia, 2nda edicién). A los padres se les
orienta a la reflexién de que sus reacciones incidirdn en el desarrollo afectivo del pequefio y en
consecuencia, en el desarrollo cognitivo y en la calidad de estimulacion que ofrezcan. Esta labor se
une a la de concientizar a la sociedad sobre sus prejuicios y actitudes sobre los nifios y adultos con
Sindrome de Down.

(0 Exploracién de actitudes, sentimientos y necesidades de los padres con respecto al Sindrome de
Down de su nifio. Dicho tema es necesario para iniciar la comprensién del comportamiento de los
padres y, eventualmente, ser enmendados, partiendo de la exploracién de sus sentimientos de acuerdo
al cardcter y educacion de los padres. También se consideran aspectos como la percepcién que tienen
de su papel como padre o madre, de ellos mismos, de su matrimonio y su vida personal. Lo que
pretende este tema es hacer que los padres comprendan mejor sus defensas, sus ansiedades y la
repercusion de éstas sobre la crianza de su pequefio asi como sus recursos para ser padres
emprendedores.

(0 Explicacion del sindrome a parientes, amigos y vecinos. Los padres deben tener la oportunidad de
discutir los estereotipos culturales acerca del nifio con Sindrome de Down para tratar de adecuar las
mejores respuestas a las inquietudes o dudas de sus familiares y amigos, sobre todo en el plano de la
convivencia.
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[Q Anilisis de los servicios locales para nifios con Sindrome de Down. Se parte del anilisis de
posibles soluciones al problema econémico que generan las terapias, los tratamientos y las consultas
del nifio con Sindrome de Down, con el fin de que los padres puedan valerse inteligentemente del
ingreso disponible, de sus horarios de trabajo, etc. Estos servicios son una manera de responder a la
necesidad de atencién permanente que requiere el nifio.

Q Estudio de las leyes estatales y nacionales pertinentes (impuestos, esterilizacién, becas,
testamento, tutores). Desgraciadamente, en nuestro pais no existe una cultura plena de respeto,
atencion e igualdad de oportunidades hacia el Sindrome de Down u otra condicién similar. En la
actualidad, los legisladores crean las bases juridicas para la adopcién de medidas encaminadas a
lograr los objetivos de la plena participacion e igualdad de oportunidades y de proteccion para los
nifios y los adultos con Sindrome de Down.

[ Anélisis y exhibicién de material apropiado de lectura. Como la funcién més importante de la
asesoria a los padres es probablemente la comunicacién de la informacién respecto al Sindrome de
Down, muchos asesores recomiendan a los padres que lean uno o varios de los muchos libros que se
han escrito con respecto a diferentes aspectos del Sindrome de Down. La iinica observacién que los
educadores deben tener presente es que cada lectura debe de ser adecuada a la situacién y condiciones
educativas de los padres.

£Q Tendencias histéricas respecto al Sindrome de Down, tanto en el pasado como en el presente. Al
Sindrome de Down se le ha denominado de distintas maneras y a medida que se ha investigado sobre
las potencialidades, limitaciones y necesidades de las personas que lo presentan, ha cambiado la
concepcion que se tenia. Ahora se promulga una cultura a base de un aprendizaje mutuo y de
aceptacién pero esencialmente de ver en cada persona afectada por el sindrome, a un ser valiosisimo.
Lo que se requiere es promulgar dicha cultura e informacién.

3 Corrientes de investigacién sobre el Sindrome de Down. El desarrollo en el campo de los
medicamentos ha influido para que médicos y padres de nifios con Sindrome de Down tengan la
esperanza de que se descubra una medicina que mejore las deficiencias intelectuales y motoras de los
nifios. A los padres se les informa sobre las distintas terapias y sus efectos a fin de que evite confiar
en charlatanes que los exploten econémicamente y se aprovechen de su esperanza (Jasso, 1994)
ademas de estructurar sistemas educativos que les permita desarrollar adecuadamente sus
potencialidades e independencia personal y laboral.

Sin embargo, entre padres y profesionistas existe el conflicto manifiesto con respecto al tipo
de informacién que se debe otorgar y recibir: a los padres les interesa més la solucién de sus
problemas pricticos de todos los dias; en cambio, los profesionistas se interesan mas por los
sentimientos y conocimientos de los padres para preservar la salud del nifio. Esta diferencia de
perspectiva es una de las causas por la que los padres se desilusionan de los profesionistas.

Cabe agregar que hay un tipo de informacién que es indispensable proporcionar a los padres,
no se trata de un tema especifico sino algo que funciona mejor como un soporte emocional que todos
los conocimientos que se les puedan brindar. Antes, durante o posterior a la técnica de ensefianza que
haya elegido el educador, se les debe de hacer latente a los padres lo siguiente (Jasso, Op. Cit.).

1. Recordarles siempre que su hijo es una persona con deseos, suefios, derechos y
dignidad.

2. Animarlos a que contintien en la biisqueda del apoyo mas adecuado para su pequefio
porque nadie sabe exactamente qué decirles o de qué forma ayudarlos. Es un proceso
de unién de esfuerzos.

3. Procurar ayudarlos a entender que algunas personas pueden tener mds o menos
habilidad para expresar su simpatia y sentimientos por su nifio.
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4. Animarlos a que pregunten y se informen con otros padres, cémo ellos se sintieron y
como se sienten ahora con su nifio.

5. Propiciar en los padres la exploracion de sus sentimientos asi como el compartirlos
para disminuir la tendencia de que se sientan culpables.

6. Animarlos constantemente a que hagan todas las preguntas que les preocupen, no
importa que éstas parezcan ser triviales.

7. Insistir en las habilidades o capacidades de su nifio siempre que éstas sean evaluadas
individualmente.

8. Animar a ambos padres a que obtengan informacién de profesionales, y si lo desean
en presencia de otros miembros de la familia.

. Aconsejarles serenidad y calma ante las preguntas o comentarios de la gente.

10. Si los padres consideran que el hacer amigos les brinda apoyo, emocional e
intelectual, que lo intenten, obviamente sin abandonar a sus otros amigos.

11. Mencionarles a los padres que en las primeras etapas después del nacimiento del bebé
tendrén diferentes reacciones que necesitarin sortear pero, sabiendo que existen, son
mas faciles de resolver.

12. Orientar a los padres con respecto a no abandonar las necesidades de los otros
miembros de la familia. Cada integrante de la misma requiere de cierto espacio y
tiempo que los padres pueden muy bien proporcionar.

13. Evitar que se decepcionen por no encontrar las soluciones a todos los problemas.
Siempre hay dias buenos y hay dias malos.

14. No es el fin del mundo. Procurar que los padres no se consideren victimas a causa del
Sindrome de Down.

15. Siempre animarlos a que disfruten a su hijo como nunca lo imaginaron, dia a dia y
hora con hora.

Perfil del educador que imparte alguna técnica pedagdgica.

La familia es un sistema abierto en continuo movimiento y reestructuracién en busca de una
estabilidad y equilibrio de todos los miembros que la integran. Es una unidad integrada por distintas
subunidades (Florez, Op. Cit.). Debido al cambio de circunstancias sociales, fisicas y familiares
(como tener a un pequefio con una excepcionalidad) implica un reajuste para los padres y los
hermanos como también para el pequefio recién llegado. Esta reorganizacién ayudard para que se
pueda atender a las demandas de la familia como unidad y a las necesidades de cada uno de sus
integrantes: lo que afecte a uno reverbera de una manera u otra en todos los miembros de ese sistema
familiar.

En suma, todo especialista que dé a conocer el diagnéstico y la manera en cémo lo haga,
repercutird en la crianza del nifio, en el comportamiento de los padres y en su iniciativa a participar en
talleres, cursos o foros que hablen sobre el Sindrome de Down. En funcién a la investigacién
realizada por Janet Carr (1975) quien aplicé un cuestionario sobre el modo en que a los padres les
mencionaron el diagnéstico del sindrome, el contenido del mismo y lo que esperaban recibir del
especialista, concluyé que se registra una clara tendencia ascendente de advertir a los padres cada vez
mds precozmente que su hijo tiene Sindrome de Down. Atin no se sabe concretamente que el anuncio
prepare a los padres a centrar mejor sus esfuerzos en la atencidn y educacién de su hijo. Ademads, en
entrevistas realizadas por dicha autora, los padres muchas veces revelaron la carencia en la capacidad
del personal médico para informarles el diagndstico

Por lo comiin son las enfermeras, los ginecélogos, los pediatras, los psicélogos, los genetistas,
etc quienes dan a conocer el diagndstico. Coronado y Ugalde (1982) realizaron una investigacion
respecto al manejo de informacién sobre el Sindrome de Down en tres instituciones de maternidad.
Tras analizar el tipo de conocimientos que tenia el personal médico, estructuraron una guia sobre la
informacién elemental que deberian dar a los padres tras el diagnéstico, debido a que los padres
necesitan tener un contexto de la situacion a la que se enfrentan.
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Al respecto, la mayoria de los principios que rigen la educacién para padres de nifios con
Sindrome de Down, son los mismos que rigen a cualquier otro tipo de educaci6n. En consecuencia, al
educador (psicélogo, pedagogo o trabajador social) le parece natural comunicar a los padres, lo mejor
posible, sus propios conocimientos o inculcarles ciertos principios morales que, a su juicio, no se
respetan en la medida necesaria. Sin embargo en un periodo en que los métodos de educacion para
padres son atin sumamente inseguros, la personalidad del educador constituye un elemento basico de
su éxito o su fracaso (Isambert, Op. Cit.).

Cada vez se ha hecho mds evidente la necesidad de apoyar y ofrecer servicios a los padres de
manera més individual. Este tipo de orientacién se realiza en base a una valoracién que le permite
(Flérez, Op. Cit.):

a) Comprender al nifio con una excepcionalidad como parte de un sistema familiar.
b) Identificar las necesidades familiares y asi poder ofrecer los servicios necesarios.
c) Identificar sus aptitudes (habilidades), reforzarlas y promover asi la adaptacién familiar.

Sobre el caricter y las cualidades personales del educador existe escasa documentacion,
Isambert (Op. Cit) recopil6 del trabajo realizado por Emest G. Osborne (1956) el cual se dedicé a
disefiar un cuestionario global de las cualidades generales que se requieren para ser educador. Para él,
el educador no debe ser considerado como un misionero, un reformador agresivo o un distribuidor de
recetas sino como una persona que hace alarde de la objetividad que le impide mezclar la afectividad
personal con los casos que trata. Antes de emprender cualquier labor educativa, el educador puede
considerar algunos aspectos.

» En el educador reside un interés sincero en trabajar en ese campo. Se refiere al tipo de motivacién
que obliga al educador a tratar de ayudar a los padres. Dicha motivacién varia segin la profesion, el
carécter y las tendencias sociales y politicas que tenga.

» El educador no se limita s6lo a su area de trabajo o especialidad. No implica que debe conocer
absolutamente todo, ni tampoco que sus conocimientos sean sélo tedricos, sino que entre mayor
experiencia tenga de la situaci6n en la que pretende ayudar a los padres, mayor serd la influencia que
pueda ejercer en ellos.

» Los padres requieren ser tratarlos con simpatia y respeto. La empatia que muestre el educador
respecto a los sentimientos y situaciéon de los padres, los ayudard a comprender que sus reacciones
son algo comin entre los padres y no motivo de vergilenza o culpa. Mediante la paciencia, el
educador podréa establecer relaciones calurosas y cémodas con los padres. Ellos necesitan que se les
demuestre solidaridad y que luchan por una misma causa y que en ningin momento se sentiran solos
o aislados si se mantienen unidos.

» Permitir una total libertad de expresion de las emociones. Muchos padres necesitan un lugar en
donde poder comunicar sus sentimientos a un interlocutor simpatizante y comprensivo.

» Tener presente que son los padres quienes finalmente toman las decisiones. Ellos son los que viven
con el nifio, y por lo tanto, deben ser ellos los que tomen las decisiones que afectan el bienestar del
nifio. El educador solo enumera las diversas opciones que estan a su alcance haciendo ver las ventajas
y desventajas de cada una de ellas.

» En el educador no debe engaiia ni alienta a los padres presentdndoles un cuadro exageradamente

optimista del potencial del nifio, porque esta estrategia conduce mas adelante a la frustracion. De
manera semejante, no debe dar la impresién de que es mas entendido en la materia de lo que
realmente es. Si no puede responder a alguna pregunta, debe decir que no sabe y no pretender dar la
respuesta.
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» Es adecuado que los educadores consideren aspectos vinculados con los padres, por ejemplo, el
contexto en el que se pretende impartir la informacién, la edad de los padres, si anteriormente
recibieron algiin tipo de curso o apoyo. Entre més familiarizado se encuentre el educador con tales
condiciones mejor preparado estara para lograr la empatia necesaria con los padres.

» Los consejos simples relacionados con la corta edad del nifio, se sitian naturalmente en el contexto
de confianza y claridad. Si es indispensable, el educador tendra que repetir cinco, diez, quince veces
mads la misma conversacién o explicacion hasta que los padres no tengan dudas. Siempre con calma y
sin dramatizar la situacién (Cuilleret, 1993).

» Sobre todo, el educador procura tener presente que no existen medidas de evaluacién exactas que
analicen el funcionamiento de la familia y detecten una posible patologia familiar. Es decir, si se
estereotipa a la familia como poco funcional para el desarrollo del pequefio, solo se logrard que los
padres deserten atin mis de la idea de participar en un programa educativo para ellos. La paciencia, la
perseverancia, el demostrar interés sin llegar a coaccionarles propiciard que los padres perciban un
ambiente comprensivo y seguro (Flérez, Op. Cit.).

Lo tnico que necesita el nifio es a sus padres, no a otros profesionales, porque a veces, en su
deseo de ayudar a su hijo o como reaccién a los sentimientos de culpabilidad o rechazo al Sindrome
de Down, los padres se pueden volver demasiado profesionales (Cunningham, 1990).

Estrategias o técnicas educativas.

Educar es permitir, dejar salir de dentro hacia fuera, el potencial del ser humano para ser
expresado y desarrollado. En su contrapuesto, creatividad es la evolucion que depende de un proceso
creativo natural que parte de la insatisfaccién, en busca del placer (Waisburg, 2002). Estas dos
perspectivas, aunque muy distintas entre si, tienen mucho en comin pues ofrecen la alternativa a
todos aquellos profesionales dedicados a la educacién y divulgacién de la informacién, a darle una
perspectiva distinta. La educacién no tiene que ser rigida ni tampoco separada de la creatividad. Si
realmente quiere un profesional transmitir algo y que deje huella en aquellas personas a las que se
dirige, la seleccién de un método, el dinamismo y los recursos internos del profesional provocarén la
expectacion necesaria entre el auditorio para que la informacién sea recordada mds ficilmente y
preservada en la conducta.

Como cita Waisburg (Op. Cit.) la educacién tiene paradigmas tradicionales que en su
momento era necesario modificar, por aquellos que ampliaran su expectativa. Entre los paradigmas
tradicionales se encuentran:

Enfasis en la ensefianza.

Conocimientos y habilidades aisladas.
Aceptar el conocimiento de forma pasiva.
Respuestas correctas y tnicas.

* & + &

En cambio los nuevos procesos de la educacion sustentan:

Enfasis en el aprendizaje.

Conocimientos y habilidades integrales.

Construccion del conocimiento en forma participativa.
Ensefianza con miltiples formas de aprender.
Conocimientos relacionados con el contexto.
Respuestas abiertas de miiltiples opciones.

* * * + * @
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Antes de continuar con la descripcion de dichas técnicas y repercusiones en el dmbito
educativo para los padres, deben sefialarse las diferencias entre términos como ensefianza, aprendizaje
e instruccién que frecuentemente son confundidos no sélo por los padres o alumnos, sino también por
los docentes y otros profesionistas.

Ensefianza proviene del latin (insignare) y significa “sefialar hacia” o ‘“mostrar algo a
alguien”, es decir, habrd ensefianza siempre que se muestre algo a los demas. En el sentido de una
ensefianza eficaz, hace alarde de aquella que logra los propésitos por los cuales se realiza la accion de
“mostrar algo™; por ello se insiste en que la ensefianza funciona como una accién educativa que
supone el aprendizaje (Sarramona, 1997).

En cambio, el término aprendizaje supone un cambio en la capacidad humana con cardcter de
relativa permanencia, no atribuible simplemente al proceso natural de desarrollo. Por lo tanto, el
aprendizaje estd en la base de todo proceso educativo. Mientras que la instruccién, que
etimolégicamente significa “construir dentro” (instruere) es el resultado de una sintesis del proceso de
ensefianza-aprendizaje, mediante el cual el sujeto adquiere conocimientos de manera organizada. La
instruccién basada en aprendizajes coherentes con metas educativas se erige en una fase propia e
inmediata del proceso educativo (Sarramona, Op. Cit.).

En base a lo mencionado, es incuestionable que toda persona se encuentra en un proceso
continuo de aprendizaje-ensefianza-instruccién. En funcién de las condiciones y objetivos que se
persiguen, las estrategias educativas que con mayor frecuencia se ocupan en la educacién para padres
son:

[0 Técnica demostrativa.

» Descripcion: esta técnica consiste en que el educador o profesional de la materia ejecute una
operaci6n o una tarea, a la vez que se explica detalladamente. Luego, cada miembro del grupo ejecuta
la misma operacidn bajo la supervisién del educador.

» Desarrollo.

1. El educador introducir4 a los integrantes en el tema explicando el procedimiento a seguir.

2. El educador, utilizando las herramientas y equipo necesario y apoy4ndose de una hoja guia
(carta descriptiva) que contendra el desarrollo de los contenidos, paso a paso, explicara éstos,
mientras el grupo observa.

3. Silos contenidos son muy extensos, la prictica se puede dividir en varias demostraciones.

4, Los contenidos se pueden repetir lentamente, paso por paso, haciendo hincapié en los puntos
clave sefialados en la hoja guia o carta descriptiva.

5. Después se les distribuird una hoja a los miembros del grupo se les pedird que la lean y
externen sus dudas si las hay.

6. Una vez resueltas las dudas, cada miembro del grupo, bajo la supervision del educador,
procederd a explicar con sus propias palabras los contenidos revisados.

7. El educador retroalimentard al participante sobre su ejecucién y hard que lo repita si lo
considera necesario.

» Ventajas: participa activamente todo el grupo, hay retroalimentacién inmediata y se verifica el

aprendizaje.

[ Lluvia de ideas.
» Descripcién: ésta técnica consiste en que los miembros del grupo expresen libremente sus ideas
sobre un problema previamente planeado, con el objeto de tener nuevas ideas o soluciones. El
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educador estimula la participacién general y posteriormente analiza todas las ideas para considerar las
posibles formas de solucion.

» Desarrollo:

1. El educador plantea el problema, auxilidandose de materiales de apoyo y explica el
procedimiento a seguir.

2. Se escoge un secretario para que anote todas las ideas.

3. Los participantes exponen sus puntos de vista libremente, el educador interviene para
distribuir la palabra y estimular a los que no participan.

4. Una vez que todos hayan expresado sus ideas, se analizan y se consideran las més relevantes.

5. El educador junto con los participantes, elaboran un resumen y extraen las conclusiones o
posibles soluciones.

» Ventajas: es la técnica dindmica mds efectiva en la produccién de ideas, estimula la participaci6n
de todo el grupo, todo el grupo conoce las conclusiones, se pueden combinar las ideas, se obtienen
bastantes ideas en poco tiempo.

[0 Lectura recomendada.

» Descripcidn: esta técnica grupal consiste en la lectura dirigida que el educador o el grupo hacen de
un documento previamente elaborado o definido. Y a partir del cual se comenta y se sacan
conclusiones.

» Desarrollo: existen dos formas de efectuar esta técnica. % Lectura en voz alta de un texto relativo al
tema de estudio, por parte del educador o de alguno de los participantes.
1. El educador explica el procedimiento de la técnica y reparte el documento informativo a los
participantes.
2. Al terminar con una idea o un parrafo, se suspende la lectura y se le solicita al grupo que haga
comentarios al respecto.
#La lectura se hace de manera individual, en un tiempo preestablecido, y después a nivel grupal.
1. Se hacen comentarios y se plantean preguntas.
3. Los materiales utilizados deberdn de ser impresos y contener todas las instrucciones e
informacion necesarios, asi como los objetivos del mismo material.
4. Al analizar la lectura del documento, el educador solicita al grupo sus conclusiones.

» Ventajas: proporciona mucha informacién en poco tiempo, no se requiere de gran experiencia en el
manejo de grupos por parte del educador, el educador puede rectificar al momento los conceptos
sobre los que existan dudas, propicia la autoevaluacién en los alumnos al comparar su interpretacion
con el anélisis general del grupo.

[ Seminario.

» Descripcion: esta técnica consiste en que un grupo de participantes, bajo la guia del educador y a
través de sesiones planificadas, investigue y discuta acerca de un tema recurriendo para ello a fuentes
originales de informacién. :

» Desarrollo:

1. El educador explica al grupo las técnicas de investigacion documental y de campo, sugiere
una agenda de trabajo que ha preparado previamente, la cual sera discutida por todo el grupo.

2. Una vez discutida dicha agenda y con los cambios propuestos por el grupo, queda convertida
en la agenda definitiva.

3. EI grupo se divide en subgrupos de seminario compuestos de 5 a 12 participantes a voluntad
de los mismos; cada grupo designa un coordinador y a un secretario que tomaré nota de las
conclusiones parciales y finales.
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4. La lectura especifica del seminario consistird en buscar informacién, consultar fuentes
bibliogréficas y documentales, recurrir a expertos y asesores, discutir en colaboracidn,
analizar a fondo datos e informacion, etc., hasta llegar a formular las conclusiones del grupo
sobre el tema, que serdn registradas por el secretario, para presentarlo al grupo.

5. Terminada la labor de los subgrupos, se relinen nuevamente para dar a conocer sus
conclusiones, éstas se debaten hasta lograr un acuerdo y resumen general de las conclusiones
del seminario.

6. El educador debe mantener siempre la discusion dentro de los limites del problema que se
trata,

7. Finalmente, evalia la tarea realizada.

» Ventajas: participa todo el grupo, el grupo aprende a buscar por si mismo la informacién, a trabajar
en colaboracion y a obtener conclusiones del tema.

[0 Simposio.

» Descripcion: esta técnica consiste en que un equipo de expertos expone una o todas las fases del
tema en un tiempo asignado; hay libertad de expresién pero se deben evitar las repeticiones. El grupo
de expositores podrd hacerse preguntas entre si y al terminar, también el auditorio puede participar,
interrogando a los expertos. El moderador deberd de mantener el control para el logro de los objetivos
presentados inicialmente, pero no tomaré parte de la discusién.

» Desarrollo:

1. El moderador presenta y cede la palabra a los expertos del simposio para que manifiesten sus
diferentes puntos de vista respecto a los temas escogidos. Los expertos no defienden sus
posiciones sino que profundizan en la informacién referente a su especialidad; hay total
libertad de expresion. Las exposiciones deberan limitarse en tiempo para cada uno.

2. Los expertos del simposio se reunirin antes de su exposicién para lograr acuerdos con
respecto a la divisién del tema y del tiempo que le corresponde a cada uno, el cual puede
variar dependiendo del nimero de participantes en el simposio. Cada expositor puede hacer
una o dos preguntas a cualquiera de los otros expertos.

3. Al finalizar el simposio, el moderador invita al auditorio a plantear preguntas a los expertos,
lo que convierte esta técnica en foro.

4. El moderador junto con los expertos, hacen un resumen y da las conclusiones finales.

» Ventajas: su organizacion es sencilla e integrada en unidades légicas que permiten la exposicion sin
interrupciones y proporciona informacién actualizada y elaborada por especialistas.

1 Foro.

» Descripcion: esta técnica consiste en que un grupo participa formulando preguntas y discutiendo
acerca de un tema o problema; la discusién generalmente se lleva a cabo después de una actividad
(proyeccion de una pelicula, exposicién del tema, etc) o como complemento de otras técnicas tales
como simposio, panel o mesa redonda.

» Desarrollo:
1. El moderador del foro presenta el tema o problema sobre el cual se abrira el foro.
2. Seiiala la mecénica a seguir y las normas que regirin a los participantes (objetividad,
brevedad, etc) y el tiempo de que se dispone.
3. Seleccionard un secretario para que tome nota de las participaciones.
4. Formula una pregunta y estimula a que el grupo participe.
5. Concede la palabra por orden de solicitud.
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6. Una vez terminado el tiempo o agotado el tema, el moderador hace un resumen de las
opiniones expuestas, elabora una posible conclusion y sefiala las coincidencias o
discrepancias.

7. En caso de que el foro se efectie después de un panel, simposio o mesa redondea, serd el
moderador de esa técnica quien lo dirigira.

» Ventajas: se adapta a grandes grupos, participa todo el grupo, hay libre expansién de ideas, hay
varios puntos de vista y se profundiza en el tema.

€0 Curso.

» Descripcién: esta técnica consiste en la presentacion oral que el educador hace de un tema ante el
grupo, puede auxiliarse para ello de materiales de apoyo. Dicha técnica se puede complementar con la
participacién de los integrantes del grupo a través de las preguntas que dirijan al educador y
viceversa.

» Desarrollo:

1. Eleducador menciona el tema y sefiala los objetivos del mismo.

2. Proporciona un panorama general del contenido del tema.

3. Realiza la presentacion del contenido oralmente, apoyandose en los materiales didacticos que
han seleccionado.

4. Estimula la participacion del grupo, planteando preguntas o problemas asi como resolviendo
las dudas expuestas.

5. Finalmente hace un resumen del contenido o tema tratado.

» Ventajas: se aporta amplia informacién del tema en poco tiempo, se puede utilizar con grupos
grandes y pequefios o de manera individual, es posible ocupar todo tipo de materiales o equipos
didécticos. El objetivo primordial de dicha técnica es la exposicién del conocimiento teérico para
lograr un objetivo en particular.

€0 Taller.

» Descripcion: esta técnica consiste en realizar actividades précticas relacionadas con diversas
disciplinas y temas. Los materiales que se utilizan son diversos y se seleccionan de acuerdo con el
tema y los objetivos.

» Desarrollo:

1. El educador explica los objetivos generales y especificos.
Describe a los participantes, paso a paso, las actividades a realizar, asi como los métodos de
trabajo, materiales e instrumentos que se requieren.
Da instrucciones para que se formen equipos de trabajo, los cuales realizarén la tarea descrita.
Reparte las tareas e indica los tiempos para realizarlas.
Supervisa la realizacién de dichas tareas y retroalimenta a los participantes sobre su
ejecucion.

o oeb o

» Ventajas: en esta técnica el aprendizaje se une a la préctica y ayuda a que el participante desarrolle
habilidades y destrezas relacionadas con temas concretos.

Aunado a dichas técnicas pedagégicas, las sesiones de asesoramiento individual proporciona

a los padres un espacio adicional para recibir ayuda profesional. La técnica de asesoramiento en grupo
sirve para ampliar la exposicién de los padres a las experiencias comunes y tnicas de los padres.
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4.2. Una alternativa educativa: diserio de un taller para padres.

La educacion para padres y precisando en el uso de técnicas pedagdgicas por ejemplo el
taller, Trueba cita: “el taller no es una mera divagacioén teérica, sino el resultado y la demostracién
palpable de como superar diversas barreras y limitaciones basdndose en un espiritu abierto e
imaginativo y, por supuesto, con una sélida base profesional” (1999, p. 15).

En la actualidad, el taller se define como una nueva pedagogia de conocimiento e insercién de
la realidad que se desarrolla en una aula o en la Escuela para Padres. Tradicionalmente, a los padres
se les sometia a interminables conferencias, en las cuales no se aseguraba que recibieran la
informacién necesaria, agregando que en muchas ocasiones, la informacién podria ser mal
interpretada o aplicada en un contexto equivocado.

En cuanto a su operacién o aplicacién, los talleres suponen una serie de ventajas porque son
sumamente eficaces en la Educacion para Padres e Infantil. Por ejemplo, en el taller desaparece la
falta de espacio porque dispone de un marco diferente para cada tipo de actividad, es decir, en el caso
de un taller para padres pueden revisar y llevar acabo ejercicios sobre temas referentes al desarrollo
infantil, por ejemplo: cémo alimentar a su nifio, primeros auxilios, adaptacién de medidas de
seguridad al hogar, etc. Esto rompe con la tradicional concepcién de que para informar a los padres se
necesita una aula y cumplir con ciertas formalidades. El taller aprovecha los “espacios muertos™
porque son lugares susceptibles de ser transformados y utilizados de una forma nueva y creativa.

Desde el aspecto administrativo, llevar acabo un taller (a largo plazo) implica un ahorro,
sobre todo cuando se compra material nuevo, porque en el taller o espacio designado para este se
reunira el material necesario y es susceptible de mejorarse.

Los integrantes del equipo pedagdgico requieren de un proceso propio de sensibilizacion
antes de comprometerse en la realizacién de un taller (lo que anteriormente se habia revisado sobre el
perfil del educador). Una vez concluido lo anterior, en el equipo pedagbgico existen normas que
regirin su colaboracién y convivencia. Entre las cuales se encuentran: cada una de las ideas que se
aportan no sirven unicamente para enriquecer el taller, sino para el beneficio de todos. El taller
provoca en sus participantes la generacién de ideas en constante mejora con un objetivo comin: que
en el taller registre un progresivo aumento en la calidad de su ensefianza.

Otra de las reglas a seguir por el equipo e indispensable en la vigencia del taller es la
coordinacion constante entre todos los miembros sobre todo en los aspectos de ideologia pedagégica
(revisién bibliografica de los temas a tratar en el taller). Lo anterior depende en gran medida del alto
indice de trabajo y disponibilidad entre los colaboradores. Tareas aparentemente insignificantes
como la revision periddica de los talleres, transportes de mobiliario de un lugar a otro, programacién
de mejoras y cambios en los mismos, llevar las cuentas de los gastos e ingresos, compra de
materiales, etc., que con la prictica se hacen habituales, han de compartirse por todos con énimo y
responsabilidad (Trueba, Op. Cit.).

En este sistema educativo nadie es el lider o coordinador general sino que todos han de serlo.
Como cita Trueba (Op. Cit. p. 78): “la colaboracion debe de ser sinénimo de unir fuerzas para crear
una base para edificar una obra rica y diversa”.

La continuidad también es otro factor que atenta contra el éxito y permanencia de un taller.
Los cambios constantes pueden interrumpir un trabajo ya iniciado. De hecho en algunos centros que
comenzaron con proyectos de talleres, han visto casi o del todo truncadas sus iniciales expectativas
por cambios en el equipo pedagdgico (Trueba, Op. cit.). Asi que, a las personas que integren un taller
se les hace latente la responsabilidad de su participacién y no abandonarlo deliberadamente.
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En la estructura del taller, también es necesario que el equipo pedagégico considere factores
externos tales como los dias en que disponen de mayor facilidad los participantes, los horarios, el
escenario, la manera de comunicar su participacién en el taller, nimero de sesiones, descansos,
alimentos, transporte de ser necesario, material, constancias para los ponentes y los padres, servicio
de cuidado para sus nifios, etc. lo apropiado es establecer un contexto definido en el que los padres
sepan lo que se espera de ellos y lo que recibiran.

Una vez revisado las cuestiones sobre la organizacion del taller y del equipo pedagégico, el
siguiente paso es disefiar y determinar el funcionamiento de un programa de entrenamiento
(empleando alguna técnica educativa) para padres. Al respecto Baker, Heifetz y Kaufman (1991)
elaboraron un programa de entrenamiento para padres estructurado en dos médulos. El primer médulo
o parte de su programa recibe el nombre de Secuencia de Tareas del Pre-Programa, en la cual se
deben de cumplir forzosamente cinco tareas. La tarea uno tiene por objetivo establecer el contacto a
través de la difusién de folletos, presentaciones, anuncios o entrevistas informales en las cuales se
invita a los padres a participar en la Escuela para Padres. Este es el primer paso hacia el compromiso
de colaborar conjuntamente.

En la tarea dos se trata de evaluar v fortalecer la disposicién para el cambio. Durante la
entrevista o entrevistas iniciales, se facilita a los padres una descripcién completa del programa.

Formalizar la relacién de trabajo que corresponde a la tarea nimero tres se basa en la
formalizacién de la relacién de colaboracién mediante un contrato de trabajo. Es decir, a los padres
desde este momento se les hace participes en el desarrollo de la Escuela para Padres, asi como en la
programacién de la realizacidn de entrevistas para evaluacién y observaciones fisicas. Mientras, la
cuarta tarea evaluacién se desarrolla a través de las entrevistas para evaluacidn y observaciones
directas de la linea base en el ambiente educativo del pequefio, y si es posible en el hogar.

Al finalizar esta secuencia de tareas del pre-programa, la organizacién de la informacién y
planificacién del programa constituye la quinta tarea a llevar a cabo. La informacién que se obtuvo de

las estrategias anteriores (entrevistas, observaciones) permite que se organice y planifique el
programa educativo general para los padres.

La segunda parte propuesta por los autores es la Secuencia de las Unidades del Programa, es
decir, la aplicacion de la técnica o estrategia educativa que conformard las sesiones de la Escuela para
Padres.

¢/ Como funciona una carta descriptiva?

Una vez que se han tomado en cuenta las consideraciones anteriores sobre la colaboracion
entre el equipo pedagégico, el perfil de los educadores, la reunién de datos que permitan determinar
las razones que justifiquen la existencia de la Escuela para Padres y sobre todo, de un programa
educativo o de entrenamiento para padres y la valoracién del taller como técnica pedagdgica; el
siguiente paso consiste en la elaboracién de la carta descriptiva o de dicho de otra manera, la columna
vertebral del proyecto (ver anexo 2).

Cuando hablamos de elaborar una carta descriptiva nos estamos refiriendo a los documentos
que sirven como medio de comunicacién entre el equipo pedagégico. El mensaje que transmite es
fundamentalmente, una minuciosa descripcion de los aprendizajes que deberédn ser alcanzados por los
participantes el programa educativo asi como los procedimientos, medios y tiempos que han de
emplearse para lograrlos (experiencias de aprendizaje) y para evaluar sus resultados (Amaz, 1981).
Las cartas descriptivas pueden ser elaboradas conforme a un modelo o esquema en comiin, en el que
es recomendable incluir, por ser fundamentales, las siguientes secciones que sustentan su contexto a
desarrollarse:

60



% Establecimiento de objetivos generales y particulares: Al elaborar una carta descriptiva se

deben de concretarse los objetivos generales y particulares que se refieren a “algo” que se
pretende lograr. Los objetivos deben ser claros, congruentes entre si y susceptibles a
alcanzarse, de forma que son las guias de estudio y durante el desarrollo del trabajo deben
tenerse presentes. Ademas, no se puede estipular un mimero de objetivos determinados, lo que
si puede recomendarse es que si sean lo suficientemente concretos como para poder precisar
el contenido de cada taller u otra técnica y lo suficientemente generales como para que puedan
captarse en conjunto y dar una idea de lo que se lograra.

Justificacidn: es exponer las razones que avalan la realizacién de un proyecto. Ademas, en
muchos casos es conveniente explicar por qué es conveniente y los beneficios que pueden
obtenerse.

Requisitos para participar en un programa: Se refiere a las caracteristicas de los participantes
en cuanto a atributos fisicos, mentales, sociales, econémicos, etc. De tratarse de un estudio
que a futuro pretende mejorarse y reaplicarse, las personas que participen conformardn un
subgrupo de una poblacién determinada.

La carta descriptiva tiene tres instancias 0 momentos a seguir: inicio, desarrollo y cierre. Cada

una de las instancias de una carta descriptiva se definen por su contenido especifico como por sus
actividades que se interrelacionan, es decir, en la elaboracién operacional de la carta descriptiva
sirven de guia los siguientes aspectos:

L

II.

Inicio. En esta parte se refiere a la presentacion del taller, de los ponentes, los objetivos a
lograr, la expresién de las expectativas de los participantes, de los materiales que
ocupardn, una breve mencion de lo que serd el taller (introduccién) asi como del temario
y actividades a realizar.

Desarrollo. Se refiere a la secuencia y establecimiento de los temas a revisar, es decir, el
marco tedrico del taller. La estrategia en la construccién del marco de referencia depende
de lo que revele la revision de la literatura y de los objetivos o necesidades a alcanzar.

Ademds, en esta instancia de la carta descriptiva se especifica el contenido o las actividades

de la técnica educativa, partiendo de la enunciacién general que antes se hizo de los contenidos y asi,
continuar con su descripcién minuciosa.

Para la redaccion adecuada de esta parte de la carta descriptiva se propone el siguiente

procedimiento (Sudrez, Op. Cit.):

a) Andlisis detallado de cada tarea, actividad o contenido.

b) Hacer una lista de los métodos posibles para desarrollar las experiencias de
aprendizaje (y tratar de individualizarlas).

¢) Examinar las ventajas de cada método en cuanto a: posibilidad de tiempo y
de recursos, confiabilidad, facilidad, interés, aceptacién, eficacia
comprobada.

d) Examinar las desventajas de cada uno de los aspectos antes mencionados.

e) Escoger el método con mayores ventajas.

f) Seleccionar las instalaciones fisicas para concentrar en ellas las
experiencias de aprendizaje (Brown, Op. Cit.).

g) Asignar papeles al personal.

h) Escoger materiales y equipos adecuados.
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Dentro de la carta descriptiva existe un apartado relacionado con las técnicas o métodos de
ensefianza de lo que puede hacer uso el educador como son:

* Demostrativa: esta técnica consiste en que el educador o profesional de la materia ejecute una
operacion o una tarea, a la vez que se explica detalladamente. Después, cada integrante lleva
acabo la misma operacién bajo la supervision del educador. En si, se refiere al desarrollo de
habilidades en una persona.

* Expositiva: este método se basa en el supuesto de que decir es ensefiar. Los papeles del
maestro y el alumno estén bien definidos y se superponen poco. En este método se requiere
valorar el nivel de atencién y madurez de los participantes donde el educador tiene la
oportunidad de recurrir a sus propios medios para complementar un material, es decir, traducir
un tema dificil a un lenguaje mas comprensible.

* Corrillos o discusion de un tema por grupos: como Adams (1970, pp. 160) describe
acertadamente: “es dificil imaginarse una situacién pedagégica o alguna materia a las cuales
este método no pudiera adaptarse. Ofrece a todos la posibilidad de participar porque procura
una valiosa experiencia para hablar y escuchar y brinda a los participantes una oportunidad de
desenvolverse en los niveles intelectuales superiores (tales como el anélisis y la sintesis). El
educador ocupa el papel de moderador: mantiene la conversacion en el tema central, procura
la participaci6n de todos y a veces tranquiliza los sentimientos heridos”.

* Conferencia: dicha técnica consiste en que la participacién de los integrantes es valorada y
retroalimentada por el educador. El educador introduce al grupo el tema y motiva al ptiblico a
que dé su opinién, sus sugerencias o la forma en que solucioné un problema determinado.

* Dramatizacion: esta técnica consiste en la representacién de casos especificos por un mimero
determinado de participantes; se usa para saber como se comportaria una persona ante una
situacion dada. Al final el grupo discute, analiza y obtiene conclusiones. Dicha técnica
permite analizar diferentes puntos de vista, crea informalidad, libera las inhibiciones porque
con lo cual crea libertad de expresién cuando el actor (participante) presenta sus propios
sentimientos, actitudes y creencias ademas de que sirve como una técnica formativa.

En otro apartado de la carta descriptiva hace hincapié en el uso de medios o materiales de
apoyo. Se conocen como el conjunto de recursos materiales a que puede apelar un educador, o la
estructura educativa para activar el proceso educativo. De acuerdo con esto “los medios son medios;
el fin es el logro de los objetivos educacionales” (Brown Op. cit., pp. 102). En ellos encontramos: las
experiencias directas, las experiencias simuladas, audiovisuales, imégenes fijas, simbolos orales,
simbolos visuales y simbolos escritos.

Como es obvio, en una carta descriptiva pueden reunirse varios métodos o técnicas de
ensefianza asi como el empleo de varios medios o materiales de apoyo. Su eficiencia depende de los
temas, objetivos y actividades establecidas ademés de las destrezas del educador, el ritmo de trabajo,
la organizaci6n de la técnica pedagdgica, de su forma de presentacion, etc.

Cuando el educador establece la misma prioridad para el horario o los tiempos que requiere
cada actividad se evita el incidir mas en unas que en otras por causas subjetivas. De este modo logra
que la ensefianza mas enriquecida y variada, al sistematizar espacial y temporalmente la realizacion
de las actividades (Trueba, Op. Cit.). Esta es la funcién del apartado del tiempo estimado sefialado en
minutos mientras, que el tiempo acumulado hace referencia al tiempo empleado en cada contenido o
actividad especificado en horas.

I1I. Cierre o final. En este instancia de la carta descriptiva se realiza un resumen general de los temas
revisados en el taller, se retoman las expectativas de los asistentes asi como sus sugerencias para la
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realizacién de futuros programas, los ponentes o educadores hacen una evaluacién sobre su desarrollo
y organizacién. También es momento para entregar reconocimientos y agradecimientos a los
participantes.

Apoyo de medios y equipos estratégicos en la educacion para padres.

Los usos creativos de los diversos medios aumentan la probabilidad de que los participantes
aprendan méds, retengan mejor las cosas aprendidas y ejecuten mejor las habilidades que se deben
formar en ellos; sin embargo es claro que la utilizacién de los medios en actividades de ensefianza no
garantiza por si misma el aprendizaje (Brown, Op. Cit.).

La tecnologia de la ensefianza no se limita a ninglin medio o instrumento particular. En este
sentido, la tecnologia de la ensefianza es més que la suma de sus partes. Constituye una manera
sistémica de disefiar, realizar y evaluar el proceso total de aprendizaje y ensefianza en término de sus
objetivos especificos. Para que la técnica educativa funcione como se pretende es indispensable
planificar sisteméticamente y emplear con habilidad y prudencia los medios o materiales de apoyo.

Generalmente, los educadores emplean materiales como la lectura de documentos y la
escritura; o el uso de papel y ldpiz. Sin embargo estos medios son los mas dificiles, abstractos y
monétonos. Hay otros més variados, faciles y eficaces. Suarez (Op. Cit.) reporta una forma de
clasificar los medios (documentos) y equipos (aparatos o maquinas) partiendo de los més concretos a
los mas abstractos. Los mds cercanos a la base son mds concretos, més faciles y requieren mas
tiempo. Los cercanos al vértice exigen menos tiempo, pero son mas abstractos y dificiles.

visuales
T T T WASE AT TN
Simbolos

orales
d Imigenes
fijas

Audiovisuales

T R T e b e e S el
b Experiencias
‘[mﬂ.llli-ﬂ

Bxparitiic

* Experiencias directas: su premisa es la de aprender haciendo y viendo en contacto con la
realidad. Ejemplo: tomar fotografias, mezclar sustancias.
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* Experiencias simuladas: son aquellas situaciones que reproducen la realidad en la forma
més fideligna posible a base de dramatizaciones; uso de mufieco o maniquies;
representaciones de papeles espontineos o preparados, demostraciones, maquinas de
ensefianza, terminales de computadoras.

* Audiovisuales: transmisiones en vivo de una operacidén por television; grabacién de video
cintas de una clase, tocadiscos, grabadoras, proyectores y visores de transparencias y
filminas, retroproyectores. Estos medios deberian ser presentados adecuadamente para
que no se conviertan en mera diversion, pasatiempo o distraccién.

* Imagenes fijas: ilustraciones de libros y revistas, diapositivas, carteles, dibujos en el
pizarrén, documentos, recortes, materiales duplicados, etc.

* Simbolos orales: incluye todo tipo de sonido directo o grabado, desde el lenguaje hablado
hasta los ruidos; conferencias, debates, discusiones en grupo, grabaciones, radio.

% Simbolos visuales: esquemas, diagramas, sefiales de trafico, grificos, cuadros o tablas,
simbolos quimicos graficos, signos matematicos, libros (de texto, complementarios, de
consulta, enciclopedias), revistas, periédicos.

* Simbolos escritos: lecturas, cartillas programadas, frases escritas en el pizarrén, en
general, todos los usos del lenguaje escrito.

Las instalaciones fisicas también juegan un papel importante, sobre todo en técnicas
pedagogicas en las que se requiere realizar actividades que promulgan el desarrollo de habilidades y
ejercicios. En una situacién de este tipo se refleja una cuidadosa planificacién del trabajo en equipo y
la capacidad profesional. El ambiente donde se aprende influye de muchas maneras sobre las
ejecuciones de los participantes. Por ejemplo, no es lo mismo que el auditorio se encuentre en un
espacio fijo, con muebles y muros inmdviles que en un lugar en donde hay espacios bien equipados y
funcionalmente variables que permiten la realizacién de actividades libremente. Reiterando, lo tinico
que se pretende con el empleo de los medios y equipo de apoyo es que los participantes aprendan con
las experiencias proporcionadas por los medios

Entre las instalaciones que sugieren la realizacién de una buena secuencia didéctica estan:
salones de conferencias, aulas (divisibles y sin dividir), dreas de estudio independiente, salones para
discusion, laboratorios, 4reas al aire libre, teatros, estudios, bibliotecas, centros de recursos, centros
electronicos de aprendizaje, campos de juego, recursos de la comunidad y centros de estudios en el
hogar (Brown Op. Cit.).

El plan bésico de utilizacién de los medios y el equipo de ensefianza (Brown, Op. Cit.) se
basa en cinco pasos:

1. Preparacion del educador.
El educador revisar los medios, los equipos y elabora un plan de como y en qué momentos
ocuparlos de modo que le resulte mas ficil relacionarlos con el tema a exponer.

2. Preparacion del ambiente.
Puede valerse el educador de una lista en la que retina el material y el equipo a emplear.
También se revisan las condiciones de ventilacion y temperatura, las vias de transporte y los
asuntos de seguridad cuando se trata de una salida.

3. Preparacion de la clase.
En base a la elaboracion de una carta descriptiva.
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4. Utilizacién de los medios y equipos.
Se refiere a la claridad del volumen, de las imagenes, amplitud de la pantalla, etc.

5. Reafirmacién.
Después de ocupar el material, es conveniente que el educador anime a los participantes a
hacer preguntas o comentarios a cerca de lo expuesto.

Los medios bien utilizados, cumplen las siguientes funciones en el proceso de ensefianza:
interesar al grupo, motivarlo, enfocar su atencién, fijar y retener conocimientos, variar las
estimulaciones, fomentar la participacién; facilitar el esfuerzo del aprendizaje; concretizar la
enseflanza evitando divagaciones y verbalismos; ampliar el marco referencial.

Aptitud y ejecucion: experiencias que propicia la educacion para padres.

“Mientras tanto, mamé trataba de encontrar una técnica adecuada que le permita ponerme el
pafial, darme de comer, bafiarme, vestirme, desvestirme, volverme a cambiar el pafial, descubrir otro
sintoma que considera raro, cambiarme otra vez de paiial, llamar al médico, suspirar porque no era
nada grave, volverme a cambiar el pafial, dormirme, despertarme y volverme a cambiar el pafial ... y
todo eso en 24 horas. Admiro su entereza y la de mi papa cuando convencen a los invitados para que
pasen a conocerme y comprueban que soy gordito y chapeado como cualquier bebé del mundo”
(fragmento del libro “Pepe”, Saldafia, 1994, pp. 15).

De acuerdo con Ingalls (1982, pp. 305): “en los 1ltimo afios se ha desarrollado un
movimiento muy intenso en pro de la capacitacion de los padres, sobre todo de los padres de bajos
ingresos” para que proporcionen un ambiente més estimulante, fecundo y con los cuidados necesarios
a sus hijos.

Sin importar credo, raza, posicion social o econémica todo ser humano tiende a pasar —
inevitablemente- por un proceso de ensefianza y aprendizaje en el que se suele jugarse el valor de
crecer. Desde su vertiente mas humanista crecer “es un proceso lleno de paradojas: es hacerse fuerte,
reconociendo las dreas vulnerables. Aqui la fortaleza (entendida como sinénimo de crecimiento) no
tiene sentido si no es empleada también, para controlar nuestra fuerza” (Molina, 2002, pp.164).

Explorar, como aptitud y ejecucion en la educacién para padres, alberga mas posibilidades de
las contempladas: la vida de mamé y papé cambia. Las necesidades especiales del pequefio implican
una sobrecarga emocional, fisica y economica. Iniciar esta lucha por reeducar actitudes, “lidiar con
los sentimientos que provoca la sola mencién de la palabra discapacidad es muy dificil, lo es mas
encontrar un lugar y un sentido para esa palabra, tan lejana antes, tan presente ahora, es doloroso™
(Molina, Op. Cit., pp.165).

La confrontacién provoca que los padres encuentren los subterfugios necesarios para negar la
discapacidad, huir de ella o dejarle toda la carga de las necesidades especiales a aquel miembro de la
familia dispuesto a asumirlo. Si la confrontacién resulta muy dolorosa pero, hace que reviva el
sentimiento que los une, los padres se encuentran en la situacién de poder enfrentar el reto juntos,
compartiendo y asumiendo los costos y dolores que todo crecimiento implica (Molina, Op. Cit). Sin
duda alguna, juegan un papel protagdnico, el miedo y la angustia en este tipo de situacién: depende de
los padres si los dejan crecer y consolidarse, de hacerlo, dejardn de ser el ejemplo y la guia que su
pequeiio necesita.

Imaginar y visualizar son algunos de los aspectos que influyen de manera determinante en el

proyecto familiar sobre como se asumen y se tratan las diferencias o excepcionalidades. Si al trazar
los limites y los vinculos familiares, los padres consideran que estos son rigidos y que se rigen mis
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por obligacién, (ya sea desde antes o a partir de este momento) comenzara la lucha por buscar formas
de identidad asfixiantes (es decir, procuraran fortalecer lo mucho o poco que tengan en comin con
otros padres buscando unificar sus conductas a lo que se consideran que es normal).

Discutir, informarse, consultar es una parte que contribuye a la autonomia de una persona que
quiere construir relaciones de sana independencia. Quizas algunos padres solo necesitan un estimulo
alentador para avanzar con paso firme en la educacién de su hijo y en la de ellos mismos, quizas otros
padres requieran de més tiempo para comenzar su labor; sea cual sea el ritmo de trabajo de cada
familia lo importante es que se establezcan metas graduales, porque de lo que se trata “no es llegar
primero sino llegar juntos a un tiempo"” (Molina, Op. Cit).

“La cuestion real es que los padres acepten a su hijo y encuentren la satisfaccién y felicidad
en él, esto nos llevaria a luchar con la imagen estereotipada que se da del Sindrome de Down y
considerar la necesidad de guia en los primeros afios, en lo que ocurren significativamente en
problemas de salud y desarrollo” (Torres y Buceto, 1995, pp. 30).

De acuerdo con Torres y Buceto (Op. Cit) consideran, especificamente, que los nifios con
Sindrome de Down presentan un mayor nivel de funcionamiento en su desarrollo cuando el estilo
interactivo con sus padres cumple determinados requisitos:

Aceptar y valorar las conductas que el nifio es capaz de realizar.

Ser altamente responsivos a sus intereses.

Facilitarle la posibilidad de controlar las actividades en las que estd involucrado.

Aceptar las caracteristicas del nifio, enfocando sus interacciones hacia sus campos de interés,
teniendo en cuenta sus necesidades y ensefiandole a ser responsable de sus acciones.

i B e

Estos grupos de discusion bajo el contexto de la Escuela para Padres conducen a resultados
notables, pues desarrollan la comprensién, suprimen determinadas inhibiciones y temores y
contribuyen considerablemente a una mejor aceptacién de las responsabilidades. Ademés sirve como
un espacio reservado para exponer libremente sus problemas, disipar sus ansias, sus sentimientos de
aislamiento y abandono, profundizando su sentido de responsabilidad social y personal (Isambert, Op.
Cit).

Asi, el planteamiento inicial que debe proporcionar el educador a los padres en cuanto a la
manera de como situar la discapacidad en cada d&mbito de la vida, requiere ser sumamente preciso: “si
un nifio con Sindrome de Down esta ubicado dentro de un ambiente familiar positivo, carifioso, en
donde se procure que reciba educacién especial y se integrara a la familia, recibiendo todas las
oportunidades necesarias para su desarrollo; con el tiempo podria ser comparado con otro nifio con
Sindrome de Down que hubiera sido entregado a una institucién para su cuidado. La diferencia en
cuanto al desenvolvimiento, caricter, nivel de sociabilidad entre los dos nifios seria enorme.
Seguramente el nifio amado y aceptado seria mucho mis feliz que el segundo” (Saldafia, 1994, pp.
12).

Un trabajo comiin, serio, preciso y razonable del educador con los padres, hard que el nifio
obtenga lo mejores resultados posibles. Esta actitud es fécil de escribir, pero dificil de realizar. La
confianza que depositan los padres en la educacién permite: a cada parte intentar hacer “lo mejor” y
saber que ninguna de las dos partes posee la “verdad absoluta™ (Cuilleret, 1993).

Falta por agregar que “la constancia y la paciencia son habitos que las madres y los

padres de nifios con Sindrome de Down -y en general, con cualquier discapacidad- deben
tener presente como sus armas mas preciadas” (Saldafia, Op. Cit., pp. 54).
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4.3. Construyendo el presente: una mirada a los servicios de apoyo para los
padres de nifios y adultos con Sindrome de Down

Es innegable que por afios las actitudes que nuestra sociedad han tenido con las personas con
discapacidad, han sido de rechazo, negaci6n, marginacién y hasta de ocultamiento. Debido a que las
personas con discapacidad o necesidades especiales, requieren de mds tiempo para realizar
actividades de la vida diaria y de interrelacién social, dado que su desplazamiento o lenguaje, son mas
lentos y requieren mucho mayor esfuerzo y decision, esfuerzo equivalente al que realiza una persona
normal en situaciones de crisis, pero que para la persona con discapacidad son tareas diarias y
forzosas de realizar para vivir (Heredia, 2002).

Cuando las personas se convierten en padres, empiezan a asumir este papel, olvidindose de
que son personas. Tratardn intensamente de portarse de cierta manera porque consideran que esa es la
forma en que criaran y educaran correctamente a su pequeiio (Gordon, 1988).

En la mayoria de las veces, los padres no se sienten seguros de sus capacidades para cuidar de
su pequefio con Sindrome de Down. el impacto del diagnéstico trastoca todos los sentimientos y las
expectativas. Al respecto su adaptacién ha de ser paulatina, “dia a dia”. Como cualquier otro nifio, su
pequefio ha de pasar por las distintas etapas del desarrollo aiin con el Sindrome de Down, por
ejemplo, ser integrado en el marco escolar, los cambios que surgen a raiz de las adolescencia, etc.
para que la familia se mantenga en pie de lucha, el trabajo de los profesionales debe de caracterizarse
por ser respetuoso y atento a las necesidades de la familia.

Si el profesional da diagnésticos o prondsticos incorrectos o llenos de falsas esperanzas, suele
entorpecer la iniciativa de los padres por buscar y acceder a los servicios que promueven un
desarrollo arménico y la integracién de su nifio a la sociedad. Por el contrario, si el profesional
comprende que los padres son personas y que de vez en cuando, expresarin dos clases de
sentimientos hacia su hijo: de aceptacién y no aceptacion, podrd ofrecer una variedad de opciones o
servicios. Por ende, los padres podran realizar la toma de decisiones més adecuada. Esto implica que
el profesional va a respetar a los padres y que va a reconocer su competencia y experiencia con
respecto a su pequeiio.

En México, dentro del Sistema Educativo Nacional, la integracién de las personas con
necesidades especiales a la educacién regular, entre las que se encuentran las que tienen Sindrome de
Down, se fundamenta en la Ley General de Educacién de 1993, especificamente en su Articulo 41, en
el cual menciona: “la educacién especial estd determinada a individuos con discapacidades
transitorias o definitivas, asi como aquellos con aptitudes sobresalientes. Procurard atender a los
educandos de manera adecuada a sus propias condiciones con equidad social”.

Sin embargo, lo que debe de hacerse de entrada (como profesional al cuidado de los nifios con
Sindrome de Down y a la atencién de los padres) es brindar la informacion pertinente para ubicarlos
sobre el problema con su nuevo pequeiio, sin dejar al margen, el apoyo que los reconforta y que les
hace ver las posibilidades que su hijo tiene y las potencialidades que es capaz de desarrollo, por
medio de programas educativos y de estimulacion, y el afecto que solo sus padres pueden brindarle.

Al respecto de estos sistemas de servicios y apoyos, es importante sugerirles a los padres
sobre qué tipo de necesidad de servicios requiere la unidad familiar, la clasificacién y descripcion de
los servicios de apoyo asi como la identificacién de sus punto fuertes y débiles. Cabe mencionar que
para que los padres tomen una decisién sobre la identificacion del sistema de apoyo que requieren,
estd en funcién de los factores que influyen en su percepcién sobre el Sindrome de Dowm, tales como
el nivel socioeconémico, apoyo de la familia externa, etc.
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Existen diversas instituciones, centros o fundaciones que ofrecen a los padres una gama de
servicios. La postura de estas instituciones que se visitaron, es que los padres comparen lo que ellas
ofrecen con respecto a otras y que elijan la que conviene a sus intereses. Al respecto, esta
recomendacién mds que ayudar a los padres los sitia en un conflicto sobre en qué criterios o
pardmetros se pueden basar para elegir un tipo de servicio, programa educativo o institucion.

La postura de Verdugo (siglo Cero, 1994) con respecto al diagnéstico e identificacién de los
sistemas de apoyo, establece que el profesional que promueve el primer contacto de los padres con
una gama de terapias, médicos e instituciones, debe de realizar en primera instancia una evaluacién de
las distintas dreas en el pequefio con Sindrome de Down, dirigido al desarrollo de programas de
intervencion. Tales dreas son:

Funcionamiento intelectual y habilidades adaptativas.
Consideraciones psicoemocionales.

Consideraciones fisicas, de salud y etiolégicas.
Consideraciones ambientales.

* * * *

Este enfoque permite determinar un diagnéstico que proporciona una descripcion detallada del
pequefio y de los apoyos que necesita. Entre los beneficios que cita Verdugo (op. Cit. pp. 14): *
permite analizar separadamente todas las dreas en las que pueden existir necesidades y, por tanto,
requerir una intervencién, facilita el disefio de enfoques de tratamiento o planes en la prestacion de
servicios que tengan en cuenta todos los aspectos del funcionamiento del nifio o del adulto con
Sindrome de Down, desde el punto de vista del individuo, permite una descripcion detallada de los
cambios a lo largo del tiempo, incluyendo las respuestas individuales al desarrollo personal, a los
cambios ambientales, a las actividades educativas y a las intervenciones terapéuticas. Finalmente se
centra en la posibilidad que tiene el entorno de proporcionar los servicios y apoyos que incrementen
las oportunidades de llevar una vida personal satisfactoria”.

Los servicios cumplen y varian entre si, de acuerdo al nivel de intervencidon sobre el
diagnostico ya establecido y al cliente o paciente al que va dirigido. Al respecto, también Verdugo
(op. Cit.) estipula la definicién y los ejemplos de la intensidad de los apoyos:

+ Intermitente.

Se refiere a un apoyo ocasional o mejor dicho “cuando sea necesario”. Se caracteriza por
su naturaleza episddica, es decir, la persona que lo solicita no siempre requerira de este
tipo de apoyo o solo lo solicitard por un breve periodo, principalmente en momentos o
crisis de transicion (por ejemplo, incursién al campo laboral, asesoramiento en educacién
sexual, etc.) la intensidad de dichos apoyos varia (de alta a baja).

% Limitado.

Apoyos intensivos caracterizados por su consistencia temporal, es decir, por tiempo
limitado pero no permanente. En este tipo de servicio puede intervenir la participacion de
algunos profesionales (por ejemplo, participacion de un psicélogo que fortalezca el
autoconcepto y autoestima de un adolescente con Sindrome de Down con el trabajo que
realice un capacitador en el area laboral).

“ Extenso.

Apoyos caracterizados por una implicacién regular (por ejemplo, diaria) en, al menos, en
algunos entornos (tales como el hogar o el trabajo) y sin limitacién temporal (por ejemplo,
apoyo emocional a largo plazo o apoyo en el hogar a largo plazo).

%+ Generalizado.
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Apoyos caracteristicos por su constancia, elevada intensidad, proporcionada en distintos
entormos, con posibilidad de sustentar la vida. Estoy apoyos generalizados suelen requerir
de més personal y mayor intrusién que los apoyos extensivos o los de tiempo limitado.

A continuacién se presenta una revision general de los servicios mas frecuentes para nifios,
adolescentes y adultos con Sindrome de Down. Cabe mencionar que la linea base educativa (me
refiero, a la linea educativa de lo particular a lo general, por ejemplo, primero se inicia con la
educacion preescolar, continua la educacién basica, la educacién media, educacién media superior y
educacion superior) en un pequefio con Sindrome de Down no seguird la misma pauta de desarrollo.
Como se menciond, de acuerdo a las evaluaciones hechas en los primeros afios de vida, se
determinard la continuidad de la formacién de la persona a favor de su plena normalizacién y
desempeiio personal satisfactorio.

* Estimulacion temprana.

La historia de la importancia del reconocimiento de la estimulacién temprana es reciente. La
estimulacién temprana (Ortiz, 2002) inicia de manera formal en regiones de habla alemana con nifios
con discapacidad a partir de la década de 1950. Los primeros en recibir este tipo de estimulacién
fueron nifios sordos en etapa primera de su infancia. En vista de sus resultados, decidieron incorporar
poco a poco a nifios con otros tipos de discapacidad en sus primeros afios de vida.

En un principio solo se consideraba que los médicos o educadores-expertos era los mas
capacitados para promoverla debido a que se desconfiaba de la capacidad de los padres. Sus
problemas y limitaciones fisicas y/o intelectuales impulsaron a los padres a exigir a los médicos,
educadores y terapeutas la buisqueda de nuevos cambios, de formas nuevas de aprendizaje y de
terapias més eficaces. Con la marcha la idea de estimulacién muiltiple y temprana dejé de ser
concebida solamente para aquellos que tenfan dafio neurolégico, se extendi6é a pequefios sin alguna
necesidad especial.

Ortiz Monasterio (op. Cit., pp. 23) menciona que la estimulacién temprana: “es un alimento al
desarrollo del bebé. Entra por los ojos, por la piel y va a alentar al cerebro y a enriquecer el corazon
de ese pequefio ser humano. Esto debe hacerse con respeto y equilibrio sin nunca cansar al bebé”.
Pero lo méis importante que promueve la estimulacién temprana es que sus logros sean aplaudidos
porque esto genera en el pequefio la autoestima indispensable para que sepa que es capaz de hacer las
cosas y, que cada vez las hara mejor.

Por lo tanto, el ser humano esta disefiado para disfrutar las cosas que promueven el desarrollo
que su cerebro, por lo tanto naturalmente buscamos sensaciones que ayudan a organizar nuestro
cerebro (Villegas, 2002). Con la estimulacién sensorio motora queremos modificar al sistema
nervioso central aprovechando el fendmeno de plasticidad cerebral.

Al respecto, los distintos tipos de estimulacion que propician el desarrollo de habilidades y
fortalecimiento de otras, permite que el nifio adquiera patrones de conducta més complejos y
mostrarse cada vez lo més normalizado posible para continuar con su integracién a la sociedad.

* Estimulacion tactil: se proporciona por el contacto del cuerpo con diferentes texturas
que se encuentran en las superficies de apoyo. Por medio de manejar, tocar objetos y
explorar el entorno y en actividades como de alimentacion y vestido.

* Estimulos de temperatura: son proporcionados por el medio ambiente o por el
contacto con superficies y objetos (frios y calientes).
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* Estimulos propioceptivos: son proporcionados por las sensaciones de los
movimientos y las posesiones. Si el nifio no puede dirigirse hacia las cosas hay que
llevarlo hacia ellas, sino puede moverse debe de cambiarse de posicién a menudo.

* [Estimulacion vestibular: es ofrecida por la aceleracion y desaceleracion de los
movimientos de la cabeza y de todo el cuerpo durante la terapia, cuidando que esta
estimulacion no altere el tono muscular.

* Otros estimulos: son los visuales, auditivos, gustativos, olfativos y son ofrecidos en
las diferentes actividades terapéuticas y de la vida diaria.

Una técnica que facilita el desarrollo de duchas habilidades es el juego. El juego permite al
nifio entender el mundo, manejar y manipularlo ademés, es una recurso fundamental para que el
pequeiio se entregue constructiva y creativamente, y a través de actividades ludicas se facilite la
estimulacion sensoriomotora y perceptual.

*  Actividades intracurriculares: deporte.

Hablar de deporte y discapacidad es hablar de dos éreas de la sociedad marginales, ya que
ambos durante afios, le han dado a la sociedad muchos motivos de satisfaccién nacional (Heredia, op.
Cit.). Sin embargo, es importante distinguir tres conceptos: activacion fisica, deporte y recreacion,
antes de determinar como actia este tipo de actividades en el repertorio conductual y en el desarrollo
de las potencialidades del nifio o adulto con Sindrome de Down y en sus padres. Antes de hacer
deporte, el ser humano inicia con el movimiento.

Movimiento es el cambio de posicién de un cuerpo, o parte de él, el cual constituye una de las
principales caracteristicas de los seres vivos. Sin mas, “el ser humano es un ser vivo en permanente
movimiento” (Heredia, op. Cit., pp. 75).

Mientras, la actividad fisica viene a reforzar una intencionalidad del ejercicio fisico nacida de
la intelectualizacién de la actividad motriz del hombre, busca efectos especificos sobre el organismo,
como demostrar las habilidades obtenidas o perfeccionarlas, buscar el mantenimiento o mejorar de la
salud.

En cuanto a lo que se define como deporte, la UNESCO (Albor, 1989), ha declarado al
deporte como: “actividad especifica de competencia o recreativa en la que se valora intensamente la
préctica de ejercicios fisicos con vistas a que un individuo obtenga el perfeccionamiento de sus
habilidades morfofuncionales y psiquicas con el fin de superar un record, a si mismo, o a un
adversario”.

Por ultimo, la recreacion agrupa a todas aquellas actividades del individuo, encaminadas a la
utilizacién de su tiempo libre cuya finalidad es obtener y generar vivencias gratas.

Si dentro de los pardmetros de trabajos del programa individualizado para un nifio o joven
con Sindrome de Down se incluye la practica de algiin deporte que vaya de acuerdo con sus gustos y
habilidades, este modelo a la larga genera nifios y jévenes motivados:

Obtener forma fisica.

La autorrealizacién.

Pertenencia a un grupo de referencia.
Poder viajar, mejorar su estado fisico.
Desarrollar habilidades motrices.

* ¥ ¥ ¥ ¥
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* Lograr y mantener un mejor estado de salud.
* Aumentar su autoestima y mejorar su autoconcepto.
* Emplear mejor el tiempo libre.

*  Actividades intracurriculares: el arte.

Todas las personas tienen derecho a enriquecer sus vidas, hacerlas mas plenas y desarrollar el
maximo sus potencialidades y habilidades dentro de una sociedad incluyente. Solamente cuando
todos sus miembros vivan gozando de los mismos derechos y oportunidades, solo hasta entonces la
sociedad alcanzaré su potencial completo (Buerba, 2002).

El arte es basico para el bienestar de los seres humanos y puede ser desarrollado este talento
en un medio ambiente adecuado e innovador, en el que se estimule la creatividad. Sin embargo, las
personas y el entorno pueden ayudar a que se desarrolle, a que se encuentre reprimido o no se use por
falta de oportunidades para estimularlo.

Esta actividad trabaja para difundir, descubrir y destacar las aptitudes de las personas con
alguna excepcionalidad o necesidad especial que los condiciona para hacer otro tipo de actividades a
través de programas educativos que ejercitan su imaginacién, nutren su intelecto, al mismo tiempo
que promueven la integracion social y tener acceso al goce de espectaculos.

Las oportunidades de hacer arte, no siempre se encuentran fisicamente y al alcance de las
personas con discapacidad, es parte de nuestra lucha el promover el arte en todo el mundo,
promoverlo para todas las personas con discapacidad sin ningin tipo de discriminacién (Buerba, op.
Cit.)

*  Participacion laboral.

La independencia no es un don que alguien entrega, es un valor que cada quien conquista
cuando lo ejerce. Los padres son los proveedores de recursos, ensefianzas y oportunidades y solo
esperar que su nifio con Sindrome de Down sepa aprovecharlos adecuadamente.

Sin embargo, durante la educacién especial al o la joven con Sindrome de Down debe de
partir de la concepcion de que es una persona con una condicién pero que a pesar de eso es una
persona capacidades y por ello requiere de atencién integral que le permita lograr mayores niveles de
independencia personal y social de acuerdo con sus posibilidades.

Los recursos que hacen fuerte a un nifio y seguro de que puede emprender cualquier cosa por
muy dificil que sea o que implique un gran esfuerzo son la autoestima, valor, espacio para ponerse
en contacto con sus propios sentimientos, valores espirituales, capacidad de decir “no” con
firmeza y decir “si” con entusiasmo, perseverancia y disciplina, optimismo y alegria el consuelo
en los momentos dificil y el beneficio de ser escuchado. Estas herramientas son desarrolladas desde
que es muy pequefio, para que logre encontrar su propio camino, ser autosuficiente y capaz de tomar
sus decisiones.

Para un joven o adulto con Sindrome de Down, el que trabaje no solo es un derecho, sino una
necesidad para él; como cualquier otra persona, también tiene motivaciones y frustraciones. Dentro de
las bondades del trabajo es que desarrolla en la persona el conocimiento de saberse til, que es
necesaria la actividad que desempefia y que es estimado por sus logros, esto en Psicologia del
Trabajo, es llamado “ingreso psicolégico™ a causa de la obtencién de una posicién socioeconémica,
de la estima que se logra de si mismo por hacer algo significativo y productivo, por la adquisicién de
mayor mimero de relaciones sociales, etc.

71



Estos beneficios son importantes para todas las personas, pero lo son ain més para los
jovenes y adultos con Sindrome de Down debido a que suele sufrir de problemas de baja autoestima
por la escasez oportunidades para hacer contactos sociales y desarrollar otros intereses. “El mejor
recurso que tiene una persona con Sindrome de Down para probarse a si misma y a los demdas que es
“normal”, es el tener un empleo (Ingalls, 1982, pp. 375).

Sin embargo, también como el resto de la poblaci6n, los jévenes y adultos con Sindrome de
Down estin sujetos a los caprichos de la Economia, y por consiguiente, cuando abunda el desempleo,
escasean las oportunidades para encontrar trabajo, atin teniendo las aptitudes para ello.

Existen gran cantidad de puestos donde los jovenes con Sindrome de Down han comprobado
su competencia en ocupaciones sencillas en fabricas, talleres y empresas de servicios; son trabajos en
los que el o la joven pueden desempefiarse con éxito.

Pero los padres no han de asumir solos esta responsabilidad, tienen que asesorarse y apoyarse
de los profesionales y en las Asociaciones que estin acostumbradas a que les planteen problemas de
esta naturaleza. En varias instituciones ha funcionado la estrategia laboral de creacién de taller como
microempresas, ejemplo de ellos son talleres en capacitacion en carpinteria, talabarteria,
encuadernacion, jugueteria, artes plasticas, etc.

Al respecto, en APAC (Asociacién Pro Personas con Paralisis Cerebral I.A.P.) se desarrollé
un taller denominado propedéutico llamado Taller de Vida Independiente el cual consiste en evaluar
el nivel de independencia de cada uno de los alumnos de nuevo ingreso y fomentar que el joven
alcance la independencia que ailin no tiene en aquellas dreas en que pueda lograrlo; para esto se
trabaja conjuntamente con los padres.

Los objetivos de este y otros talleres obedecen a:

* Brindar capacitacién en alglin arte u oficio a jévenes y adultos con Sindrome de Down
posterior a una evaluacion de sus aptitudes, gustos e intereses.

* Desarrollar en cada uno de los jévenes y adultos habitos positivos para el trabajo los cuales
son: asistencia, puntualidad, presentacién personal, responsabilidad, calidad en el trabajo y
relaciones interpersonales adecuadas. La principal causa por la que pierden los trabajos, es
debido a problemas de personalidad o de conducta.

* Incorporar social y laboralmente a los jévenes y adultos egresados de los diversos talleres.

* Lograr en cada uno de los jévenes y adultos con Sindrome de Down, el maximo nivel de
independencia posible tanto fisica, psicol6gica y social.

El tipo principal de instalacién que se utiliza en la rehabilitacién laboral de los jovenes y
adultos con Sindrome de Down se denomina: taller supervisado y amparado. Este taller constituye un
ambiente de trabajo en el que aquellas personas que no pueden obtener trabajo a causa de su
excepcionalidad fisica o mental, puede trabajar y ganar algiin dinero (Ingalls, op. Cit.).

Por desgracia, este tipo de talleres se les exime de las leyes de salario minimo. Sin embargo,
los talleres supervisados y amparados tienen que pagar a sus trabajadores por lo que producen, con
base en los patrones salariares vigentes. Cabe agregar que presenta una lista de algunas instituciones
que ofrecen servicios para nifios jévenes y adultos con Sindrome de Down asi como a sus padres y
hermanos (ver anexo 3).

En el siguiente capitulo se explicard el método por el cual se evalia la estrategia pedagégica
presentada hasta aqui con un método de trabajo tradicional.
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CAPITULO CINCO.
METODOLOGIA.

5. 1 Planteamiento del problema.

Retomando el planteamiento que hace Sahagiin (1979) sobre el énfasis que actualmente se le
ha dado a la participacion de los padres en programas de desarrollo infantil o de modificacion de
conducta a causa de:

* El nifio pasa la mayor parte del tiempo con sus padres en casa.

* Cuando se trabaja con un nifio con Sindrome de Down o cualquier otra necesidad
especial, la instruccion personal es bésica para lograr un mayor aprendizaje. Los
padres son un punto calve para proveer éste de una ensefianza intensiva y
personalizada.

*  Por lo tanto, los padres juegan un papel determinante como los mejores maestros de
sus hijos, y estos a su vez estimulan a los padres con los logros alcanzados.

Sin embargo, la informacién sobre las medidas preventivas, primeros auxilios, periodo de
examenes y asistencia médica, sigue al margen en la formacién de los padres con un pequefio con
alguna excepcionalidad.

“Es por esta razones, que el entrenamiento o educacion a los padres es una de las dreas de
mayor reto en la investigacién aplicada actual, esto es, el investigador encuentra una serie de
dificultades al intentar manipular y controlar una adversidad de variables que interactian y que
influyen en las conductas de los padres e hijos en el ambiente natural™ (Sahagin, 1979, pp. 19).

En el drea del cuidado y mantenimiento de la salud, no solo es cuestién de los médicos,
pediatras entre ofras especialistas, informar a los padres de nifios con Sindrome de Down al respecto.
Bien pueden los psicélogos promover este tipo de informacién ocupando técnicas psicopedagdgicas
que animen a los padres a conocer y actualizarse sobre dicha drea.

Desde este enfoque, el planteamiento de la presente investigacion pretende responder a: jqué

cambios existen en los conocimientos de los padres antes y después de participar en un taller de
sensibilizacion y cuidados del nifio con Sindrome de Down?

Obyjetivo general.
El objetivo de este estudio es analizar el cambio en los conocimientos que tienen los padres
antes y después de participar en un taller de sensibilizacién y cuidados del nifio con Sindrome

de Down (como estrategia educativa) en comparacién con otro grupo de padres de nifios con
Sindrome de Down que no recibieron el taller.

Objetivos particulares.

Demostrar que a mayor informacién en los padres sobre los problemas de salud de sus hijos
con Sindrome de Down mejor calidad de vida les proporcionaran.
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Buscar evidencias de que la participacién de los padres en un taller influye en el proceso de
inclusion de sus pequefios con Sindrome de Down.

Demostrar evidencias de que el taller funciona como herramienta de sensibilizacién y técnica
psicopedagégica en la educacion para padres de nifios con Sindrome de Down.

3.2 Hipotesis.

Ho = no existen diferencias estadisticamente significativas en el cambio de conocimientos de
los padres de nifios con Sindrome de Down después de participar en el taller.

Hi = existen diferencias estadisticamente significativas en el cambio de conocimientos de los
padres de nifios con Sindrome de Down después de participar en el taller.

Hi = los conocimientos del grupo de padres que participaron en el taller de sensibilizacién y
cuidados del nifio con Sindrome de Down aumentaron que los del grupo de padres que no

participaron.

Ho = no existen diferencias estadisticamente significativas entre las puntuaciones del
cuestionario antes y después de la aplicacion del taller tanto para el grupo control como para
el grupo experimental.

Hi = existen diferencias estadisticamente significativas entre las puntuaciones del cuestionario
antes y después de la aplicacién del taller tanto para el grupo control como para el grupo
experimental.

2.3 Variables.

Variable independiente: taller de sensibilizacion y cuidados del nifio con Sindrome de Down.

Definicion Conceptual: taller dirigido a padres que requieren de actualizaci6n, orientacion e
informacién sobre temas relacionados con la prevencién, atencién diaria y de salud de sus
hijos con Sindrome de Down.

Definicién operacional: un grupo especialidades organizaré précticas de instruccién, brindara
informacion sobre las medidas de deteccidn y atencién de problemas de salud y responderd a
las preguntas de los padres.

Variable dependiente: los conocimientos que los padres tienen acerca del cuidado y atencién
que requiere un nifio con Sindrome de Down.

Definicién conceptual: se refiere a las estrategias que los padres empelan para atender y
preservar la salud de sus hijos con Sindrome de Down.

Definicién operacional: la estimacion de la aplicacién de los conocimientos son evaluados a
partir de las respuestas dadas a una serie de reactivos concernientes a temas de deteccion de
problemas de salud, alimentacién, inicio y periodo de anélisis, etc. antes y después de
participar en el taller.
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5.4 Diserio experimental:

En esta investigacion se utilizé un disefio de tipo cuasiexperimental preprueba-postprueba con
grupos intactos (un grupo experimental y un grupo control) porque permite realizar un analisis
minucioso de los efectos de la educacién a padres sobre sus patrones de conducta asociados al nivel
de conocimientos y cuidados de su nifio con Sindrome de Down.

3.5 Descripcion de los sujetos y muestreo:

La muestra estd conformada por 63 padres de pequefios con Sindrome de Down que fueron
divididos de la siguiente manera:

Criterios de inclusion.

Grupo experimental:
® 33 padres de nifios con Sindrome de Down que asisten a la Fundacién Rehabilitacion
e Integracién Down.

* Los padres tienen hijos con Sindrome de Down de 0 a 7 afios de edad.

Grupo control:
* 30 padres de nifios con Sindrome de Down pertenecientes a la Comunidad Down que
no toman el taller.
* Los padres tienen hijos con Sindrome de Down de 0 a 7 afios de edad. De acuerdo
con el equipo multidisciplinario que a tiende a este tipo de poblacién, determiné que
es el rango de dad en el que se presentan mas problemas de salud.

Instrumento de medicién:

Para la elaboracién del cuestionario se planearon sesiones de asesoria individual con 10
profesionales de la salud: un especialista en Biologia Celular y Molecular, un especialista en
Neurodesarrollo, un especialista en Medicina Familiar, un profesional en Urgencias Médico
Quinirgicas, tres Licenciadas en Psicologia, una nutricionista y dietista, un Cirujano Odontopediatra,
un especialista en Fonoaudiologia; quienes pertenecian a instituciones privadas u oficiales. Los
especialistas reportaron qué tipo de informacién debian conocer los padres sobre los trastornos, las
medidas preventivas y tipo de andlisis que requeria un nifio con Sindrome de Down.

Indicaron que esta informacién debia ser proporcionada continuamente en instituciones de
asistencia publica, consultorios particulares y centros educativos a fin de que los padres tengan una
idea mas amplia de lo que representa el diagnostico temprano, la asistencia precoz, las medidas
preventivas, los analisis y servicios de apoyo apropiados debido a que todo esto, determina o no la
calidad de vida o la mortalidad y morbilidad, la presencia de retraso mental grave y los trastornos de
conducta en nifios con Sindrome de Down.

Se elaboré un instrumento un instrumento de medicidén (cuestionario) considerando los
comentarios mas relevantes sobre los problemas de salud y atencién que continuamente requieren de
los pequefios con Sindrome de Down bajo la supervision de los especialistas anteriormente sefialados.

Para obtener la validez y confiabilidad del instrumento se emplearon los siguientes
procedimientos estadisticos:

75



Coeficiente de Alpha de Cronbach.

De acuerdo con Sanchez (2002, pp. 43): “Este coeficiente da cuenta de la consistencia interna
de una prueba, es decir, de la covariacién que tienen sus partes con el todo. Esta consistencia
interna, es un indicador de confiabilidad del instrumento. Se considera que un examen bien
diseflado debe tener una mayor consistencia interna que uno mal planeado, por lo que el valor
alpha del primero debera de ser mas cercano a 1 que el segundo™.

Su ventaja reside en que no es necesario dividir en dos mitades a los items del instrumento de
medicién, simplemente se aplica la medicién y se calcula el coeficiente. Se debe hacer la
observacién de que los valores de Alpha no fueron calculados a mano, sino utilizando el
programa estadistico SPSS (versi6n 8.0).

Validez de contenido.

Este se refiere a si el contenido de la prueba produce un grado de respuestas que representa
una drea o universo completos de habilidades, comprensiones y otros comportamientos que se
supone la prueba debe de medir. En este caso, la validez de contenido de una prueba de
aprovechamiento o rendimiento (como el cuestionario que se empleo en esta investigacion) se
determina al evaluar el grado en el cual la prueba representa los objetivos de la ensefianza.

Para realizar las preguntas del cuestionario cada especialista proporcioné una lista de temas
sobre los cuales los padres deberian poseer informacién. En funcién de dicha lista se llevé acabo la
revision de la literatura pertinente, de la cual se derivaron los reactivos de la primera version del
cuestionario (versién A) con 38 items.

Se aplicé esta primera version a un grupo de padres y a partir de los resultados obtenidos, se
descartaron aquellos reactivos que no fueron claros para los padres.

La versién final del cuestionario estdi compuesta por 26 preguntas cerradas con tres
alternativas o respuestas a las que los padres debian circunscribirse. Los reactivos estdn divididos en
los siguientes temas: conocimientos acerca de lo que es el Sindrome de Down, caracteristicas fisicas,
factores subyacentes al sindrome, funcién de los programas de estimulacién temprana, influencia del
retraso mental en el proceso de aprendizaje, problemas médicos, trastomnos alimenticios, tipo y
periodo de evaluaciones médicas, medidas de seguridad en el hogar y aspectos emocionales de los
padres con respecto al Sindrome de Down en su pequefio.

Procedimiento:

Una vez que el instrumento estaba constituido finalmente por 26 reactivos (ver anexo 1), se
procedié a su aplicacién en las instalaciones de cada una de las fundaciones tanto para el grupo
experimental como para el grupo control.

El cuestionario se autoadministrd y se estableci6é un tiempo promedio de 60 minutos para su
ejecucion, debido a que se observé que era el tiempo que necesitaban los padres para contestarlo. Su
aplicacidn se realizé en forma aleatoria y grupal. Las instrucciones fueron las siguientes:

“Este cuestionario trata de investigar como ustedes cuidan y atienden los problemas de salud
que favorecen el desarrollo e inclusién al entorno de su pequefio con Sindrome de Down antes y
después de participar en el taller. Trate de contestar lo que usted conoce o normalmente hace.
Recuerde que el cuestionario es completamente anénimo y confidencial. Es aconsejable que no haga
anotaciones en el mismo, procure responder con toda franqueza y trate de no dejar ninguna pregunta
sin contestar. Esta informacién se usard exclusivamente para fines estadisticos y desarrollar
programas preventivos. Es indispensable que sea contestado de forma individual”.
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“Los reactivos empiezan con un enunciado y tres respuestas a escoger. Por favor, escoja la
respuesta que mejor refleje o se asemeje las cosas que hace en casa para atender y cuidar a su nifio.
Puede subrayar, tachar o circular su respuesta. Recuerde, que no hay respuestas buenas o malas, por
lo tanto no se preocupe por la calificacién. Lea cuidadosamente las preguntas. Si tiene alguna duda,
con toda confianza pregunte y con mucho gusto lo orientaremos”.

Al final de la aplicacién de la prueba se les indic6 que este mismo cuestionario seria aplicado
en una segunda ocasion. Al grupo experimental se le indicd que seria aplicado posterior al taller: Al
grupo control solo se le mencioné que 15 dias posteriores a la primera aplicacién, volverian a
responderlo. Después de dar las indicaciones generales para que cada papd o mamé contestara el
cuestionario, no se intervino mis, salvo en casos en que se presentaran dudas.

En lo que respecta a la estructuracién del “Taller de sensibilizacién y cuidados del nifio con
Sindrome de Down”, los pardmetros que se emplearon fueron revisién de la literatura de la cual se
extrajeron los temas que lo integrarian, asesorias de los especialistas, disefio de la carta descriptiva
(ver anexo 2) en la cual se especifica las actividades, horarios y secuencia de la participacién de los
ponentes.

El taller se llevé a cabo en dos sesiones (dos dias), en las cuales se llevo un registro de
asistencia y control de participantes. Previamente, a los padres se les proporcioné un temario y el
material de apoyo necesario. Por parte de la Fundacién, el grupo directivo dio la bienvenida y
apertura del taller, presentando su drea de trabajo asi como la experiencia sobre el tratamiento de
nifios con Sindrome de Down. Cabe mencionar que previamente se instalaron los equipos y se
recopilaron los informes de los expositores a fin de llevar un control més preciso del desarrollo del
taller.

Cada uno de los temas fue impartido por médicos y profesionales (los cuales recibieron un
entrenamiento previo sobre como presentar la informacién , el vocabulario a emplear, la dindmica a
seguir con los padres), quienes eran voluntarios y especialistas en el tratamiento y atencién de nifios
con Sindrome de Down. El contenido de cada una de sus exposiciones debia reunir ciertos requisitos
como:

Emplear un lenguaje accesible y sencillo para los padres.

El especialista debia de ser empético con la situaci6n de los padres.

Responder a cada una de las preguntas de los padres.

Manejar contenidos de cardcter preventivo, en forma de consejos, ejercicios y orientaciones.
Distribuir adecuadamente el tiempo otorgado para su exposicion.

Canalizar a los padres a los servicios y apoyos proporcionados por instituciones puiblicas y
privadas.

Apoyar los contenidos con medios y equipos estratégicos de ensefianza (diapositivas,
proyector).

* R K H R X

*

Conforme a la carta descriptiva, la secuencia de los temas expuestos por cada especialista o
educador fueron:

1. Conociendo al Sindrome de Down.

Este tema explica a los padres las causas que originan el Sindrome de Down, explicar las
formas en que se evidencia el sindrome, la expresion de los signos cardinales, proporcionar
consejo genético a aquellos padres que deseen tener otro bebé, métodos de diagnostico,
panorama general de las repercusiones del Sindrome de Down sobre distintos sistemas del
cuerpo, darles a conocer los avances cientificos sobre el empelo de medicamentos o
sustancias para disminuir la discapacidad intelectual asi como proporcionarles direcciones de
instituciones de asistencia piiblica que pueden brindarles atencién de cardcter primario.
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Algo pasa en mi cabeza.

Sobre este tema, el especialista les habla sobre el funcionamiento del cerebro de un pequefio
con Sindrome de Down, qué édreas son las que se encuentran mas afectadas, ventajas y
desventajas en el funcionamiento de diversos programas educativos, explicacién sobre los
distintos andlisis que se le deben de practicar al nifio, etc.

Mi corazén y mis pulmones qué importantes son.

El especialista hace una revisién del funcionamiento normal del sistema cardiovascular en
comparacion con el sistema de un nifio con Sindrome de Down, explica la importancia de la
deteccion de ciertas anomalias en distintos periodos del desarrollo, los signos que hacen
evidentes una insuficiencia cardiaca, los tratamientos a seguir de acuerdo a cada caso, los
datos o andlisis que deben de conformar el expediente de su nifio antes, durante y después de
una intervencion,

. La vida diaria.

Es muy probable que a los padres de un bebé o nifio con Sindrome de Down les resulte muy
dificil interpretar la sefiales de sus hijos: si se encuentra enfermo, si tiene hambre o tiene
temperatura. En este tema, el especialista orienta a los padres sobre el desarrollo del nifio a fin
de que no sea sobreprotegido, la importancia de no limitarlo y si propiciarle situaciones en las
que puede ejercer sus habilidades y favorecer su desarrollo ademés de ayudarlos a discriminar
un comportamiento que consideren inapropiado para su crecimiento y edad.

Lo que sienten mis hermanos por mi.

No solo los padres tienen que lidiar con el shock de la noticia de tener en casa a un pequefio
con Sindrome de Down, el impacto trasciende a los hermanos, que de acuerdo con varios
factores, pueden o no adoptar el rol de papa o mama sustitutos. Ademas, dar a los padres una
orientacién de las conductas negativas que pueden aparecer en los hermanos o hermanas de
un nifio con Sindrome de Down, tales como conductas de llamar la atencién, miedo a ser
discapacitado como su hermano, sentimiento de culpa o excesiva preocupacién por el futuro.

Abro o no abro la boca.

Como es sabido, la alimentacién es-el motor indispensable para el 6ptimo funcionamiento de
los sistemas del cuerpo humano. En este sentido, se despejan mitos y realidades sobre qué
tipos y en qué cantidad de alimentos debe de consumir un nifio asi como la tendencia a
incrementar o disminuir de peso. Se ofrecen a los padres alternativas de memiis o comidas
para que sus nifios enriquezcan incrementen su dieta. También se les orienta en las “técnicas™
de cémo incorporar un nuevo alimento. Cabe aclarar que los padres pueden tener estas y otras
recomendaciones por escrito solicitando las tablas nutricionales para nifios con Sindrome de
Down distribuidas por dependencias de asistencia piblica.

Me gusta mis dientes cepillar.

En base a dinidmicas, el Odontopediatra explica a los padres la forma en que deben de asear
los dientes de sus nifios, los alimentos que no deben consumirse por sus altas dosis de
azicares, los tratamientos odontoldgicos y estéticos.

Escucho sus voces cerca de mi.

La explicacién general de los programas que sigue la fundacién para la habilitacion del
aparato fonoarticulador asi como de los ejercicios que deben seguirse en casa, es una de las
principales preocupaciones de los padres. La especialista en Fonoaudiologia explica cémo
deben valorarse los avances de su nifio, el tiempo y el material con el que pueden trabajar
juntos, la importancia de la revisiones periédicas del aparato auditivo y sus consecuencias
sobre la comprensién y articulacién de sonidos.
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9. Enterarse de la noticia.

Una de las metas del taller es propiciar la normalizacién de los nifios con Sindrome de Down,
iniciando en el 4mbito familiar para trascender al social, laborar, educativo, etc. Este tema
permite la exploracién de los sentimientos y problemas que enfrentan los padres en la
educacién y cuidado de sus nifios. Para lograr la sensibilizacién adecuada en los padres, es
necesario que ellos expongan sus puntos de vista, que compartan sus vivencias con otros
padres, que entre ellos se generen soluciones que pueden ser aplicables a varios contextos y
sobre todo, comprender qué tanto ellos como padres y sus nifios no se encuentran solos,
tienen especialistas capacitados para orientarlos y reanimarlos cuando se sientan abrumados
por la situacién.

10. Seguridad en el Hogar y primeros Auxilios.
Los accidentes en casa y en instituciones son totalmente prevenibles, cuando se cuenta con un
adecuado sistema de seguridad para el nifio. A pesar de las caracteristicas intelectuales
propiciadas por el Sindrome de Down, el nifio puede aprender a conocer que cosas puede o no
lastimarle. Ademds, a los padres se les proporciona informacién sobre algunas medidas de
asistencia primaria que colaborarén con la labor de paramédicos y doctores en caso de un
accidente grave.

Tras la entrega de reconocimientos y agradecimientos al equipo de especialistas que imparti6
el taller, se cita a los padres una semana después de que se llevé a cabo el taller, para que contesten
por segunda ocasion el cuestionario, lo cual se hace en las mismas condiciones que en la primera
sesi6n. Del mismo modo se procedié con el grupo control, excepto que en éste no se dio el taller.

De acuerdo a las caracteristicas del instrumento, la forma de calificacién fue 1 para la
respuesta correcta y 0 para la respuesta incorrecta, es decir de un total de 26 reactivos, solo 24 son
calificadas de tal forma; las dos preguntas restantes son de cardcter subjetivo y por lo tanto salen de
estos andlisis. A continuacién se explica el objetivo, caracteristicas y utilidad de cada anélisis
estadistico.

Coeficiente de Alpha de Cronbach.

Como se menciondé en el apartado de las bondades del instrumento, este coeficiente
desarrollado por J. L. Cronbach requiere de una sola administracién del instrumento y
produce valores que oscilan entre 1 y 0.

Prueba T de Student.

Es una prueba estadistica para evaluar si dos grupos difieren entre sf de manera significativa
respecto a sus medias. La hipltesis que se establece es de diferencia entre grupos. La
hipétesis de investigacién propone que los grupos difieren significativamente entre si al
contrario de la hipdtesis nula. También en este caso se empled el programa estadistico SPSS.

En base a los objetivos propuestos para esta investigacién, la T' de Student fue empleada para
comparar las medias entre los grupos control y experimental con respecto a su rendimiento.

En el siguiente capitulo se da cuenta de los resultados de estos anélisis, tras lo cual en el
capitulo siete se establece la discusion de los resultados cuantitativos y se establecen algunos
elementos cualitativos de valoracién de las diferencias y similitudes entre los grupos de padres con o
sin participar en el taller.



CAPITULO SEIS.

RESULTADOS.

Los resultados se reportardn en el mismo orden y bajo los mismos apartados que el método,
de manera que sean mds féciles de relacionar con las consideraciones del capitulo anterior.

6.1. Coeficiente de Alpha de Cronbach.

La confiabilidad inferida de esta forma puede tener valor entre 0 y 1, donde los més deseables
son los cercanos a 1: esto indica mayor confiabilidad, que en el caso del Alpha de Cronbach implica
mayor coherencia entre los items de la prueba. Valores de 0.70 o superiores son ya aceptables en
general aunque no existe un criterio unificado para ello. Se reitera la observacién de que los valores
de Alpha no fueron calculados a mano, sino utilizando el programa estadistico SPSS (versién 8.0).

Tomando en cuenta que se consideraron 24 items o variables (exceptuando dos de caricter
cualitativo) y 63 casos (unién del grupo control con el grupo experimental), se obtuvo:

Valor alpha = 0.6106

Valor que estipula que el instrumento tiene un coeficiente de confiabilidad aceptable.

6.2. Prueba T de Student.

Para probar la significacién de las diferencias entre dos medias de muestras pequefias ya sea
con datos correlacionados o no se emplea la prueba T de Student. Una vez calculado el valor de T se
pueden analizar los datos estadisticos de acuerdo a dos criterios:

a) Comparando los resultados de una preprueba con los resultados de una postprueba de un solo
grupo en un contexto experimental o,

b) Comparando las prepruebas y postpruebas de dos grupos que participaron en la investigacion,
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Tabla 1. Resumen de los puntajes obtenidos
por el grupo control en el pretest y postest

Folio |Puntaje| Puntaje
pretest postest

1C 5 6
2C 9 10
3C 8 9
4C 8 9
5C 12 12
6C 11 7
7C 9 10
8C 11 7
9C 11 11
10C 5 7
11C 9 11
12C 9 9
13C 10 7
14C 13 10
15C 8 7
16C 6 7
17C 9 10
18C 7 11
19C 7 7
20C 8 10
21C 5 4
22C 6 8
23C 12 9
24C 11 7
25C 11 11
26C 9 8
27C 7 9
28C 13 11
29C 11 10
30C 10 10

Tomando en cuenta el primer criterio sobre los resultados de una preprueba contra los
resultados de una postprueba en el grupo control, tenemos que:

Grupo control: 30 casos S2 pretest = 1.88

Media pretest = 8.96 T=0.452

Media postest = 8.80 Significancia = 0.654

S1 pretest =231 (t= 0.452; p menor que 0.654)

Los datos estadisticos indican que el grupo control se mantuvo igual en su rendimiento en el
pretest con respecto al postest.
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Tabla 2. Resumen de los puntajes obtenidos
por el grupo experimental en el pretest y postest

Folio |Puntaje| Puntaje
pretest| postest
1E 15 21
2E 12 20
3E 11 21
4E 13 20
SE 17 21
6E 16 20
7E 10 20
8E 17 21
9E 8 21
10E 15 21
11E 16 19
12E 13 20
13E 13 21
14E 11 19
15E 15 21
16E 15 21
17E 16 21
18E 13 21
19E 13 20
20E 14 22
21E 14 20
22E 12 21
23E 15 20
24E 16 21
25E 17 23
26E 14 23
27E 14 19
28E 16 21
29E 17 21
30E 7 17
31E 13 21
32E 14 21
33E 16 20

En lo que se refiere al grupo experimental, al contrastar s los resultados del pretest con el postest:

Grupo experimental : 33 casos
Media pretest = 13.90

Media postest = 20.57

S1 pretest =2.45

52 pretest=1.11
T=-17.163

Significancia = .000
(t=-17.163; p menor 0.000)

Por lo tanto, los datos estadisticos indican que el grupo experimental aumenté en su
rendimiento en el postest con respecto al pretest.
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Al respecto solo resta mencionar que en vista de estos resultados, se rechaza la Ho y se acepta
la Hi la cual establece que si existen diferencias estadisticamente significativas entre las puntuaciones
del cuestionario antes y después de la aplicacién del taller tanto para el grupo control como para el
grupo experimental.

Continuando con los resultados obtenidos por el empleo de la prueba T de Student, el

siguiente criterio a considerar es comparando las prepruebas y postpruebas de dos grupos que
participaron en la investigacion.

Tabla 4. Resultados de la preprueba y posprueba

en el grupo experimental.
Grupo Media Numero de casos
Pretest 13.9091 33
Postest 20.5758 33

Tabla 5. Resultados de la preprueba y postprueba
en el grupo control.

Grupo Media Numero de casos
Pretest 8.9667 30
Postest 8.8000 30

Como se puede observar en las tablas 4 y 5 la diferencia entre las medias del pretest y postest
de ambos grupos son estadisticamente significativas. Esto comprueba la efectividad de la elaboracién
del taller en funcion del aumento en los cocimientos de los padres que lo recibieron.

Tomando en cuenta el objetivo de la investigacién y a la luz de los criterios de aceptacion de
reactivos del instrumento empleado, se presenta una comparacién entre los grupos experimental y
control con respecto a la frecuencia de las respuestas dadas a los items (para ver las tablas, consultar
anexo 3).

¢ Graficas | y 2: el reactivo 2 hace referencia a los signos cardinales que permiten la
identificacién del Sindrome de Down. Ambos grupos optaron por la opcién C (en el grupo
experimental la frecuencia aumenté 84.84 a 90.90%; en el grupo control de 73..33 a 86.66%)
es decir, los padres de ambos grupos conocen las principales caracteristicas que definen al
Sindrome de Down.

¢ Grafica 3 y 4: en lo que respecta al reactivo 4, el cual hace referencia a los problemas de
aprendizaje, en los momentos de pretest y postest, ambos grupos no presentaron alteracion en
su respuesta, la cual hace hincapié en la reduccién en el niimero de las neuronas que afecta al
aprendizaje y no por falta de iniciativa del nifio.

¢ Grifica 5 y 6: los programas de estimulacién temprana son indispensables en el repertorio
educativo del pequefio con Sindrome de Down (reactivo 5). Antes y después del taller, el
grupo experimental no presentd variacion en su respuesta, la cual fue C (72.72% a 81.81%).
El grupo control, mostré la misma tendencia por dicha respuesta (72.72 a 81.81%). Es decir,
los dos grupos considerar importantes los programas por el desarrollo de las habilidades que
favorecen el proceso de inclusion del nifio.

83



Gréfica 7 y 8: corresponde al reactivo 6. Dicho reactivo se deriva de la percepcién que tienen
los padres respecto a cémo influye el sindrome en el aprendizaje y desarrollo de sus
pequefios. El grupo experimental mantuvo la tendencia en su respuesta B (57.57 a 87.87%).
Lo mismo ocurrié con el grupo control al seleccionar la respuesta A (46.66 a 60%). La
diferencia entre ambos grupos estriba en que el grupo experimental sabe que el pequefio
tardard mas tiempo en hacer las cosas pero las lograr, a diferencia del grupo control.

Gréfica 9 y 10: el reactivo 7 hace referencia a la deteccién a tiempo de problemas de salud, en
el caso de pequeiios con Sindrome de Down, la deteccion de problemas cardiovasculares.
Tanto el grupo experimental como el control variaron en su respuesta de la opcion C a la A
(45.45 a 84.84%) y de la B a la 4 (43.33 a 45%) respectivamente. Esto nos habla de que el
grupo experimental confirmé la informacion que tenia y en el grupo control influyeron
cuestiones aleatorias.

Grafica 11 y 12: este reactivo (nimero 9) también hace referencia a la deteccion de
problemas respiratorios y la forma en que los atienden en casa. Ambos grupos manifestaron
las misma tendencia en la eleccion de su respuesta, El grupo experimental opté por la opcién
B (60.60 a 90.90%) y el grupo control opté por A4 (50 a 53.33%). La informacion hace la
diferencia entre estos grupos debido a que el grupo control atiende a su nifio con remedios
caseros.

Grafica 13 y 14: en el reactivo 10, el grupo control cambio la frecuencia de su respuesta de la
opcion A a la B (60 a 56.66%) ante lo cual los padres aplican mas remedios caseros para
contrarrestar los efectos de la piel reseca en su pequefio a diferencia del grupo experimental
que opta por las recomendaciones de un dermatologo ( respuesta A de 54.54 a 78.78%).

Gréfica 15 y 16: corresponde al reactivo 11 en el cual ambos grupos se mantuvieron la
tendencia de su respuesta (grupo experimental, opcién 4 de 66.66 a 84.84% y el grupo
control, opcién C de 46.66 % a 47%). Cada grupo considera de forma distinta la edad en la
que deben realizarle a su nifio su primera revision oftalmolégica.

Grafica 17 y 18: el reactivo 14 establece la forma y las medidas sanitarias en que son
preparados los alimentos. En este caso, ambos grupos continian manteniendo la misma
tendencia en cuanto a su respuesta (grupo experimental con la opcion C de 78.78 a 93.93%,
en contraste con el grupo control de la opcién B a la 4 de 30 a 63.33%). En conclusion, el
grupo experimental hace mayor hincapié en la limpieza de los propios alimentos mientras que
el control de utensilios o condiciones dptimas.

Grifica 19 y 20: en el reactivo 15, las estrategias para incorporar un nuevo alimento a la dieta
de bebé varian entre los grupos. El grupo experimental optd por la opcién 4 (48.48 a 90.90),
es decir, por técnicas como cambiar la presentacion de los alimentos o persuadirlo con algo
de interés para el nifio. En cambio el grupo control vario la respuesta. Aunque en el postets
preservo la respuesta B (con 46.66%), los padres prefieren la combinacion de varias técnicas
a una sola.

Grafica 21 y 22: corresponde al reactivo 17. Posterior al taller, el porcentaje de padres que
contestaron correctamente al item (opcién A4) incrementé de 54.54 a 75.75%. en cambio el
grupo control, mantuvo la frecuencia de su respuesta (opcion B, 56.66%). Esta diferencia
entre los grupos refleja que el dmbito odontolégico es uno de los aspectos a los que se les
concede poca importancia.
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¢ Grafica 23 y 24: reactivo 20. El grupo experimental en comparacién (opcién C (78.78 a
87.87%) con el grupo control (opcion 4, 63.33 a 50%), refleja la tendencia a prevenir
infecciones en los oidos siguiendo las indicaciones del especialista. El grupo control muestra
una tendencia por emplear distintas opciones de limpieza.

+ Grafica 25 y 26: accidentes de asfixia, cortaduras entre otros son comunes entre los nifios
cuando usan sus juguetes. En éste reactivo 23, el grupo control incrementa su frecuencia de
respuesta (opcion C, de 57.57 a 72.72%) al diferencia del grupo control (opcién B, de 50 al
43.33%). Estos datos reflejan la tendencia de que los padres no tienen un criterio definido
para prevenir accidentes en casa, pueden interesarse mas por aspectos educativos y estéticos.

* Grafica 27 y 28: el reactivo 24 expresa que el grupo experimental (opcién B) incrementa su
frecuencia de 3939 a 84.84%, es decir tenian presentes algunas medidas de seguridad en el
uso de la cocina que fueron reforzadas posteriores al taller, en cambio el grupo control
(opcién C) de 53.33 a 76.66% consideran que para evitar un accidente en esa drea de la casa,
es necesaria solo la presencia de un adulto.

El siguiente capitulo analiza los elementos encontrados a la luz del tratamiento estadistico
empleado que deben de ser tomados en cuenta para que una técnica educativa para padres de nifios
con Sindrome de Down tenga las cualidades necesarias que le permitan cumplir sus objetivos.
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CAPITULO SIETE.

DISCUSION Y CONCLUSIONES.

La conclusion general que se deriva de la presente investigacion:

Se rechaza Ho, concluyendo que existen diferencias estadisticamente significativas en el
cambio de conocimientos de los padres de nifios con Sindrome de Down después de participar en el
taller en comparacion con el grupo de padres que no lo recibieron.

A parte de que es el resultado de una alteracion cromosémica y para muchos es considerado
como una limitante para realizar las actividades habituales, el Sindrome de Down no es otra cosa mas
que una caracteristica que marcamos con la indiferencia que mostramos hacia las nifias, nifios,
jévenes y adultos que lo presentan, hacia sus logros y hacia sus necesidades que atin no han sido
cubiertas.

La tesis que presento obedece a diferentes circunstancias, una de ellas se refiere a la
formacién y la labor como psicéloga. En forma particular, la mia consisti6 en reconocer y
enfrentarme a mis propias limitantes, o bien, a mis propias discapacidades.

Este trabajo representa una estrategia que se une al proceso de inclusion y sensibilizacién del
nifio con Sindrome de Down. Actualmente resultan ser mas claras las evidencias de que la persona
con discapacidad, necesidades especiales, excepcionalidad o marca orgénica es un ser humano que
vive entre el carifio de su familia, que puede valerse por si mismo, que se siente 1til, que es fuerte
aunque parezca demostrar lo contrario. Basta con convivir con el nifio o adulto con Sindrome de
Down para dar cuenta de esto.

En torno al Sindrome de Down, se entrelazan un sin fin de planteamientos del funcionamiento
de la persona en areas como la familiar, social, laboral, deportiva, artistica, etc. Por principio de
cuentas, el Sindrome de Down y la familia son términos que han sido estudiados por diversos
enfoques.

Las familias de nifios y nifias con Sindrome de Down se enfrentan a muchas dificultades y
llegan hasta nosotros en busca de abastecer ciertas necesidades. En el momento en que se comienza a
analizar las estrategias que han ocupado los padres para tomar sus decisiones y valorar si estas han
sido de todo satisfactorias para el nicleo familiar, es cuando, como psicéloga, te enfrentas con el
problema de ofrecer soluciones alternas. Aparentemente los problemas son complicados pero si se
hace algo al respecto, pronto comprendemos que estamos mejor de lo que estdbamos antes de los
problemas.

Las interrogantes a penas inician cuando decidimos ser participes en el trabajo de propiciar
calidad de vida a los nifias, nifios, jovenes y adultos con Sindrome de Down, ;en qué medida el
sindrome deja su impronta a partir del lugar que le asigne la madre, el padre o la pareja parental en
sus vidas? ;Qué hace que el nifio con Sindrome de Down pueda ser considerado como una persona,
un objeto de goce de los padres o simplemente una cosa Down? (Shorn, 1999).

Al respecto, sabemos que la discapacidad repercute en la estructura familiar como una herida
que pone en juego los sentimientos, la fortaleza, las habilidades y las creencias de los padres.
Inicialmente la pareja parental puede caer en el nivel mas bajo de la escala de aceptacion de su nifio,
pero mediante apropiadas experiencias de crecimiento pueden adquirir mds comprension hasta que
alcance un tipo de aceptacion més elevado y maduro (Hutt, 1988).
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Como es sabido, la educacién es un proceso constante de toma de decisiones. Por lo tanto,
dado que las cosas estan en constante evolucion, quienes escogimos esta carrera estamos obligados y
comprometidos a expresar nuevas ideas y propuestas a uno de los tanto dmbitos que engloba la
dindmica del Sindrome de Down.

Al respecto, esta tesis propone una visién alterna en la forma de abordar el vinculo padre- hijo
(a) con Sindrome de Down, es decir, mi planteamiento se fundamenta en que la informacién o
educacion que reciben los padres, no solo sirve para corregir errores y propiciar un mejor proceso en
la toma decisiones sobre la situacién de su pequefio, sino para vincularlos més a €l , que conozcan que
el Sindrome de Down no es ninguna barrera para que entre ellos exista un fuerte comunicacioén en
donde cada uno, a su modo, pueda expresar y recibir el respeto, el apoyo, el amor y la compresién tan
necesarios para valorarse a si mismos y ser valorados por los demés.

Desde mi perspectiva, a parte de que el taller funciona como una estrategia pedagdgica
accesible y concreta para impartir y entender la informacién de modo mas practico (o mejor dicho,
mds apegado a la situacién que los padres viven en casa con su pequefio), ademas beneficia en el
sentido en que rompe con la idea de que los profesionales de la salud no logramos llegar a un
entendimiento claro con los padres. Es decir, los padres en muchas ocasiones manifiestan que se
sienten devaluados porque los profesionales no entienden su forma de hacer las cosas y solo se
limitan a obedecer sus 6rdenes. En cambio los profesionales argumentan que ellos estan dispuestos a
cooperar con ellos pero que si no siguen las indicaciones no veran los resultados que esperan en su
nifio (a). El taller no propone que los padres se vuelvan especialistas en la atencién de su hijo (a), sino
un didlogo sencillo entre ambas partes en la que una pueda manifestar sus dudas y la otra pueda
hacerles saber que para resolver un problema existen varias soluciones.

El que el taller se haya estructurado en funcién al modelo médico referente a los cuidados que
requieren los nifios (as) con Sindrome de Down, obedece a que entre el personal que laboramos en la
Fundacion Rehabilitacién e Integracion Down lo consideramos como una preocupacién en comiin
entre los padres y nosotros. De modo que esta preocupacién sirviera como punto de partida para que
se entablara entre ambas partes la comunicacion necesaria para realizar un trabajo comprometido y
genuino: la inclusién de los nifios y nifias con Sindrome de Down, primero en las propias familias y
posteriormente al entorno inmediato.

Del mismo modo que se puede externar y reforzar las capacidades de los nifios y nifias con
Sindrome de Down por medio de programas o terapias, lo mismo se puede lograr con un trabajo
estructurado y comprometido con los padres. Ellos son los educadores y cuidadores primarios de sus
nifios y como tales, existe la posibilidad de que generen la calidad de vida que se necesita para la
adecuada maduracion y desarrollo de sus hijos. Aunque se consideren que los beneficios son solo para
los pequeiios, realmente también lo son para los padres e incluso, estos trascienden hasta la propia
sociedad.

Sin embargo lo anterior no podia realizarse si olvidibamos, desde el punto de vista
profesional, que gran parte de la eficacia de cualquier tratamiento o programa que se quiera poner en
practica estaba en funcién de la estabilidad emocional de los padres asi como de sus primeras
experiencias de personalizacion, atencion y expresion de carifio hacia su pequefio (a). Dado que este
es un proceso evolutivo, de él se derivan los cimientos que determinan la forma en que es visto,
sentido e integrado al niicleo familiar; ya sea como alguien diferente 0 como una persona, como su
hijo que debe de disfrutar de todos los beneficios y todas las responsabilidades a los que tiene derecho
todo nifio, joven o adulto con o sin Sindrome de Down.

Es mas, dicha estrategia propicia que entre los mismo padres se sientan como parte de un

grupo que manifiesta tanto necesidades como expectativas en el desarrollo en sus hijos. Dado que se
considera como un dialogo fluido y semiestructurado, los padres entre si se retroalimentan con
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respecto a las vivencias que exponen. Quizds uno de los padres pueda encontrar en el relato de otro,
que es algo natural sentir enfado por los cuidados que implica un nifio (a) con Sindrome de Down y,
gradualmente, desechar la idea de que esto lo hace mas culpable de la situacién de su pequeiio.

Aunque el taller ofrece la facilidad de observar, a corto plazo, la expresion y seguimiento de
sus beneficios, su principal limitante esta entono a la poca atencién que se presta a los posibles
cambios contraproducentes en la dindmica familiar, por ejemplo, que los padres quieran volverse
demasiado profesionales que empleen la informacién como un medio para controlar, quizas en ellos o
en funcion de algunas otras variables, la inseguridad que despierta el Sindrome de Down en todos los
dmbitos de desarrollo del pequefio (a). Otra limitante estd en funcion al equipo multidisciplinario, lo
mds idoneo es que las mismas personas que se involucraron en el proyecto, continuardn en él, a fin de
darle una verdadera estructura que permitiera la valoracién de sus resultados a corto y mediano
plazo.

Los profesionales corremos el riesgo de asumir la heterogeneidad de las familias con respecto
a que en todas hay consecuencias negativas ante el hecho de tener un integrante con una
excepcionalidad. Hoy en dia, los profesionales que trabajan con las familias de pequefios con
Sindrome de Down se sienten mas involucrados en la dindmica familiar, sin embargo existen
diferencias entre ellas y la habilidad del profesional radica en detectar tempranamente los obstaculos
que impiden que los padres se interesen en conocer servicios alternativos que reforzarian su
adaptacion familiar y promover el desarrollo y fortalecimiento de las habilidades de su pequefio.

De acuerdo a mi punto de vista profesional, sé que el taller no resolvera por completo el juego
de emociones paternales en tomo al Sindrome de Down, pero de lo que estoy convencida es que
quizés a algunos padres, pocos o muchos, esta sea una alternativa que les permitird reconocerse como
personas y tal vez, corregir algunas cosas que solo la llega del Sindrome de Down, el presente, las
acentuo.

La investigacion que se realiza por medio de este y de muchisimos documentos con respecto
a dindmica de la familia ante el impacto de la noticia de tener un hijo o hija con Sindrome de Down
asi como al estilo de funcionamiento parental no obedece a la intencién de distinguir “su valor social”
como padres de un pequefio con Sindrome de Down, sino para detectar cuéles son los factores y el
contexto en el que se promueva su inclusion dado que en un futuro pueden ser motivos de
complicaciones que comprometen el desarrollo afectivo y cognitivo del pequeiio.

Sin embargo, las cosas no son sencillas. Mi experiencia revela que la imparticion de la
Escuela o Educacion para Padres, en la modalidad de taller requiere que los padres perciban la
genuina empatia del educador, la reestructuracién de la situacion conforme a los logros alcanzados
hasta el momento por el nifio y sus padres asi como el establecimiento de una nueva red de servicios
en proporcion a las metas a lograr.

Mucho tiene que ver como los padres iniciaron su proceso de duelo o de ajuste por el bebé
perfecto que han perdido, y la llegada de un nifio con una condicién ajena a ellos. Por mas que los
profesionales traten de informarlos y orientarlos, de nada servirdn esos esfuerzos si los padres no
hablan de su lamentacién, resentimiento o dolor. Los cambios se generan no solo en ellos mismo sino
en su nifio a partir de este doloroso reconocimiento.

El taller, en este sentido, promueve la interaccién entre sus miembros acorde a la edad y
habilidades hasta el momento aprendidas. El carecer de informacién, no solo orilla a los padres, sino
todo aquel que se dedique a la educacion especial a desarrollar una excesiva insistencia en los
cuidados del pequeiio, en actuar con sobreproteccidn y en preservar una aparente tranquilidad.
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Entre las consecuencias mas palpables de ésta frégil armonia y seguridad que se brindan asi
mismos los padres y a su pequefio es que no existe un intercambio de funciones. Es un hecho que el
papa y la mama percibirdn y viviran el Sindrome de Down en base a las expectativas que alguna vez
tuvieron y de continuar asi, se restringiran cada vez mas de sus funciones parentales: con frecuencia
se escuchara que alguno de los dos dira: “no puedo”, relegando su participacion en el desarrollo del
nifio, argumentando que su trabajo es proveer los recursos necesarios a la familia y a su hijo con
necesidades especiales.

Dado que el Sindrome de Down es una constante en el crecimiento familiar y social, nunca
debe de perderse de vista el espacio y el momento que necesitan tanto el nifio como los padres para
valerse por si mismos y fortalecer més su vinculo, en esto radica la verdadera dificultad de la
orientacion y el trabajo con el nicleo familiar, porque para obtener los resultados esperados y que se
traduzcan en calidad de vida para sus miembros, es necesario la combinacién de varios tratamientos y
la oportuna retirada del profesional cuando ya no amerita mas su intervencién. Entendiéndose por
tratamiento al consejo médico, a la terapia de lenguaje, visita a especialistas, apoyo emocional, etc.

Por si mismo, el Sindrome de Down despierta un sin numero de mitos y realidades que son
indispensables combatir. Al respecto, el psicélogo no solo debe de atender a los cuadros de
desorganizacion y complicaciones que surgen a partir del afrontamiento de nuevas situaciones o
demandas, sino que también debe de desempefiar un papel activo en la comunicacién en materia
educativo-preventivo, dado que el respeto a sus derechos como persona e igualdad de oportunidades a
pesar de las diferencias individuales hacen la diferencia entre normalizacién y discriminacion.

A consideracion de lo observado durante el desarrollo de la investigacion, el primer paso a
dar en la Educacion a Padres es revivir lo perdido, revivir el bebé que se idealizé para dar paso a otro
que llega con una condici6n distinta pero no de menor valor. En este sentido la sensibilizacién debera
de revindicar los derechos que tienen estos pequefios pero también, revalorar la funcién que tienen
como padres, no enfatizando en que son honrados por tener un ser especial entre ellos, sino a partir
del reconocimiento de que son personas, que avanzan y retroceden como las demds.

La sensibilizacién y por ende, el proceso pedagdgico en los padres de estos pequefios es una
suma de factores. La herramienta més valiosa que tiene todo ser humano es la informacién:
mantenerse informado equivale a crecer, vivir sin ataduras, vencer miedos, sentirse orgulloso de si
mismo por lo que se logra. Planear, organizar e impartir este taller solo pudo funcionar considerando
a los padres como personas que tienen que ensefiamos algo a nosotros: ellos viven todos los dias con
el Sindrome de Down a cuestas y con todas sus repercusiones. Orientar y actualizar sus
conocimientos solo fueron los medios a penas comprender que la toma de decisiones diaria sobre un
nifio con una marca orgénica, es la base en su proceso de inclusién.

7.1. Limitaciones y sugerencias.

Este trabajo solo analizé las pautas de conducta registradas en una institucion que procura
proveer la Educacion a Padres a partir de las necesidades y problemas que se presentan en el cuidado
de los pequefios con Sindrome de Down. Sin embargo, hay mucho ain por cuestionar.

Primero, conocer aquellas familias o padres solteros que han trabajado tenazmente para que
sus hijos avancen a paso firme y continien su proceso de inclusion, sin considerar que han logrado
bastante ;Qué caracteristicas o estrategias hicieron a estos padres distintos para que perseveren en su
cometido sin aparente temor a fracasar?
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En funcién de lo anterior, establecer las pautas indispensables para determinar un adecuado
programa de ensefianza a los padres, de modo que el acceso a la informacion no fuera restringido. A
partir del disefio de este programa, determinar la durabilidad de sus efectos sobre las conductas a
corregir, los momentos mas idéneos para iniciar la educacion a padres y sus limitaciones.

Asimismo, si se inicia un trabajo en equipo con los padres, el pequefio no debe de quedar al
margen. Hay algunos trabajos que han revisado el aspecto cognitivo y psicoldgico de estos nifios con
Sindrome de Down, sin embargo la pobre divulgacién de los mismos es lo que entorpece, también, el
proceso de inclusién y sensibilizacién.

Un hecho que es lamentable en nuestro pais: se estd generando una cultura de inclusién, en el
que cada miembro de la sociedad puede generar cambios de acuerdo a sus potencialidades. Durante la
imparticion del taller, observé que parece ser un requisito que las personas que queremos dedicamos a
esta area de la Psicologia y que intentamos con estos trabajos contribuir en algo, no se nos de el apoyo
necesario. Posiblemente se requieren afios de experiencia para editar un manual o dar testimonio
certero sobre algo, pero son limitadas las oportunidades y las pocas que existen, contraer ain mas
restricciones. Es un trabajo muy dificil el de la Psicologia de la Discapacidad, y se hace ain mas,
cuando no hay apertura para expresar lo mucho o poco que conocemos, ojald que no importara
mucho si se es o no pasante.

90



ANEXO1.

Cuestionario de

Sensibilizacion y cuidados del niiio con Sindrome de Down.
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A
NO 4

%
“Dome la Lberiod ae
Ser quien Say"

FUNDACION REHABILITACION E INTEGRACION DOWN.
TALLER DE SENSIBILIZACION Y CUIDADOS DEL NINO CON SINDROME DE
DOWN.

Nombre ...ciumianmaii Fecha de aplicacién .
Fecha de nacimiento ............... Edad Sexo Estado civil .....ccouecenniniiminiiiinnes
Dia Mes Afio

Instrucciones: en las siguientes hojas, encontrard una serie de supuestos los cuales mencionan algunas
de las actividades diarias del hogar, estas preguntas hacen referencia a conocimientos y habilidades
que ejercen sobre la conducta de su hijo, trate de contestar lo que usted conoce o normalmente hace.

1.- El sindrome de Down se caracteriza por la presencia de un cromosoma de mas en el material
genético ;qué es un cromosoma?

a) Estructura pequeiiisima que contiene la informacion genética de como sera una persona.
b) Sustancia que determina que un nifio tenga o no el Sindrome de Down desde el embarazo.
c) Células del cuerpo que desarrollan las caracteristicas del Sindrome de Down.

2.- ;Cuales son las principales caracteristicas fisicas con las que se identifica el Sindrome de Down en
un nifio?

a) En algunas dreas falta el cabello, labios agrietados, cuello ancho y fuerte, en los ojos hay
presencia de algunas manchitas blancas llamadas Manchas de Brushfield.

b) Manos y pies son pequefios y regordetes, los dedos de los pies son cortos, piel suave y con
apariencia moteada.

c) Los ojos son rasgados y estrechos, cara con aspecto plano, nariz pequefia y achatada, bajo
tono muscular,

3.- Uno de los factores que se relaciona con el desarrollo del sindrome de Down es:

a) Alcoholismo, desnutricién en uno o ambos padres.
b) Mamds con 35 afios o mayores.
¢) Cambios hormonales o inmunolégicos en el bebé desde el embarazo.

4.- Los problemas de aprendizaje en nifios con necesidades especiales generalmente se presentan por:
a) La reduccién en el nimero total de neuronas da como consecuencia que algunas dreas del
cerebro sean diferentes y més pequefias en comparacion al cerebro de una persona regular.

b) Falta de iniciativa por parte del nifio y la poca estimulacion que recibe del medio.
¢) Flojera y pocas ganas de aprender nuevas experiencias del medio.
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5.- Las funciones de los programas de Estimulacion Temprana son:

a) Son ejercicios recomendados por especialistas que ayudan al nifio a caminar, correr, patear,
colorear, etc.

b) Favorecen la aceptacion e integracion del nifio a la vida familiar, social, recreativa y artistica.

c) Son actividades que le proporcionan al nifio las experiencias necesarias para desarrollar sus
habilidades al maximo y favorecen el desarrollo fisico, intelectual y del lenguaje.

6.- El sindrome de Down afecta varias dreas, jesto impide que el nifio no haga tantas actividades
como los nifios regulares?

a) Si, el aprendizaje del nifio con Sindrome de Down serd més lento y con menos posibilidades
de hacer las cosas por si mismo.

b) No, el nifio con Sindrome de Down hard las mismas cosas que un nifio regular pero mas
despacio y a su ritmo.

c) No, el Sindrome de Down no es un impedimento para que el nifio haga las mismas cosas que
otros nifios, solo necesita de un poco de presion.

7.- Si nota que su nifio muestra un tono palido en su piel y le cuesta trabajo respirar, se debe a que hay
un problema de tipo:

a) Asfixia.
b) Pulmonar.
¢) Cardiovascular,

8.- Como una forma de evaluar el funcionamiento del corazén de su nifio ;Qué tipo de estudio se le
debe de practicar anualmente?

a) Analisis de sangre y radiografia de torax.
b) Electrocardiograma.
c) Ecografia cardiaca.

9.- En caso de que su nifio note que respira con dificultad mientras duerme, despierta por la noche con
sobresaltos y durante el dia tiene somnolencia, ;Qué medidas preventivas lleva acabo antes de
llevarlo al médico?

a) Limpiar constantemente la nariz y darle algiin medicamento para evitar que se resfrie.

b) Poner al nifio boca abajo para dormir y mantener al méximo la nariz despejada para reducir la
congestion nasal.

¢) No inclinar la cabeza del nifio y mantener la nariz despejada aplicando liquidos por medio de
un gotero,

10.- Para evitar que su nifio tenga la piel reseca ;Qué medidas preventivas lleva acabo?

a) Constantemente darle liquidos y ponerle crema con regularidad.

b) En las partes que se encuentran mds resecas, ponerle un poco de glicerina y después consultar
al pediatra.

c) Usar cremas y jabones hipoalergénicos, aiiadir aceite al agua de la bafiera o tina cuando el
nifio se le bafia para hidratar la piel.
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11.- ;En qué periodo de tiempo se le debe realizar al nifio su primera exploracién visual?

a) A partir del primer afio hasta los seis afios.
b) Desde los dos afios hasta los siete afios.
c) Entre cinco y diez afios de edad.

12. Si nota que su nifio tiene un objeto extrafio en el ojo que le provoca constante lagrimeo, dolor o
molestia ;qué es lo que se debe de hacer?

a) Abrir el ojo y con un gotero, ponerle gotas de agua limpia, té o provocar que llore el nifio
para que salga el objeto extrafio.

b) Lavarse las manos, jalar el parpado hacia arriba y retirar el objeto extrafio con la punta de un
pafiuelo limpio.

¢) No dejar que el nifio se frote el ojo, cubrirlo con una gasa limpia y no intentar extraerlo.

13.- Debido a las caracteristicas propias de los nifios con necesidades especiales, pueden tener con
frecuencia enfermedades respiratorias como infecciones de garganta, nariz y oido (Qué tipo de
vacunas se le deben aplicar al nifio?

a) Solo aquellas que refuercen o prevengas de infecciones.
b) Todas las que se indiquen en la cartilla de vacunacién.
¢) Solo la vacuna de la tos ferina (vacuna triple o DPT), de la tuberculosis y de la gripa.

14.- En el momento de preparar los alimentos y darle de comer al nifio ;Cudles son las medidas
minimas de higiene que se deben de realizar?

a) Mantener los alimentos en condiciones adecuadas de temperatura e higiene, tener sus
utensilios del bebé separados del resto de los trastes de otras personas.

b) Lavarse las manos, tener aseado al nifio, no permitirle que meta las manos al plato o toque los
alimentos, hervir exhaustivamente los alimentos y los utensilios.

¢) Los alimentos deben de estar desinfectados o hervidos y limpios los utensilios con los cuales
se le dé de comer al nifio y en cada ocasion en que se prepare algin alimento o se le dé de
comer, las manos deben estar perfectamente limpias.

15.- Cuando le da a su nifio un nuevo alimento y €l lo rechaza ;Qué es lo que usted hace?

a) Primero, asegurarme de que mi nifio estd mirando la cuchara antes de ponerle en la boca
y colocar la comida hacia los lados de la lengua ademas cambiar el tamario de la cuchara,
la textura, el sabor y la presentacion de la comida para que sea mas atractiva y persuadirlo
con alguna cosa de su interés.

b) Cada vez que el nifio escupe el alimento, cantarle y animarle a que lo coma, si después de
varios intentos no lo consigo, lo fuerzo a que pruebe varias veces el alimento.

¢) Continuar dandole los mismos alimentos porque le gustan mucho y le proporcionan las
mismas cantidades de nutrientes.
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16.- Cuando nota que su nifio con frecuencia tiene problemas para evacuar ;Qué cosas acostumbra
hacer para evitar posteriormente este problema?

a) Seguir una dieta basada en liquidos, pan tostado, fruta, etc.

b) Aumentar la cantidad de alimentos con fibra y alimentarlo por unos dias con purés de
frutas y verduras ademas aumentar el consumo de liquidos.

¢) Darle una suspension, aumentar el consumo de liquidos y evitar alimentos con grasa o de
consistencia solida.

17.- Desde que empiecen a brotar los primeros dientes, es necesario realizar visitas al
odontélogo 3 o 4 veces por aifio ;A partir de que edad deben de hacerse esas revisiones?

a) Desde los 18-24 meses de edad, insistiendo en los aspectos preventivos.
b) A partir de los 30 meses o cuando tenga varios dientes ya formados.
c) Entre los 3 y 4 afios de edad.

18.- Si su nifio tiene dolor en alguno de sus dientes por una caries ;Qué es lo que debe evitar hacer?

a) Cepillarle con frecuencia los dientes hasta que tenga cita con el dentista.
b) Poner una tableta de analgésico o pasta dental sobre el diente infectado.
c) Darle alimentos con mucha aznicar y grasa.

19.- Para evitar la aparicién de caries en su nifio ;Qué medidas toma usted?

a) Cepillarle los dientes después de cada alimento y esperar por lo menos de una hora y media a
dos para que la higiene bucal haga su efecto de proteccion sobre la dentadura.

b) Controlar la ingestién de alimentos que contengan almidén o azicar.

c) Darle algunos alimentos como el apio y las manzanas que ayudan a limpiar los dientes

20. Las infecciones en el oido se pueden evitar por medio de:

a) Usar un cotonette y meterlo hasta el fondo del oido para retirar el cerumen.

b) En la ducha, inclinar un poco la cabeza de modo que con el agua se puede limpiar mejor el
exceso de cerumen.

¢) Realizar una limpieza cuidadosa en la parte externa del oido (pabellén) para retirar el exceso
de cerumen, pasando la punta de una toalla limpia y himeda por todas las curvaturas de la
oreja y por detras de ella.

21.- Entre los 6 y 8 afios, para valorar el funcionamiento del oido de su nifio, se debe de realizar al
afio una prueba llamada:
a) Audiometria tonal.

b) Potenciales auditivos evocados del tallo cerebral.
¢) Encefalograma.
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22.- Cuando tiene la sensacion de avanzar “dos pasos hacia delante y uno hacia atras™, que “algunos
dias estdn bien” y piensa que todo ha pasado y “al dia siguiente lo ve todo negro” ;Qué es lo que
hace?

a) Aceptar estoy cansada (o), triste, sola (o) y que necesito apoyo de profesionales, de mis
familiares o de otros padres que tengan un nifio con necesidades especiales.

b) Pedirle a Dios que me dé las fuerzas necesarias para continuar y no darme por vencida (o)
porque mi nifio me necesita sin importar si tengo o no ayuda.

¢) Tomarme un momento para pensar en qué estoy fallando para que me sienta asi, como si no
hiciera algo por mi nifio.

23.- Cuando le compra un juguete a su nifio ;En qué debe de fijarse principalmente para
evitar un accidente?

a) En la garantia de seguridad del juguete para reclamar en caso de presentarse algiin accidente.
b) En que sea lo mas sencillo posible y educativo.
c) En que no tenga objetos pequefios que se pueda meter en la boca, nariz y oidos.

24.- ; Qué medidas de proteccion tiene en su cocina para evitar algin accidente cuando entre su nifio?

a) Inmediatamente que entre el nifio a la cocina, sentarlo en un lugar alejado de la estufa y de
todo objeto con que se pueda lastimar.

b) No colgar trapos sobre la estufa para que se sequen, ni poner la estufa cerca de las cortinas,
mantener los utensilios de cocina en lugares altos y cerrados para que no los alcance, evitar
tener cosas calientes en la estufa o en la mesa.

¢) Principalmente, evitar que entre a la cocina o que entre con un adulto.

25.- Si se encuentran en el bafio y ha empezado a caer el agua caliente para bafiar a su nifio, ;Que
debe de hacer para evitar que se queme si entra de improviso?

a) Hasta que el agua se encuentre totalmente templada, permitirle al nifio entrar al bafio, de lo
contrario que permanezca en otra habitacion.

b) Es mejor hacer correr primero el agua fria y gradualmente la caliente, verificando con la
mano que esté a una temperatura adecuada. De este modo el nifio si entra no se quemard.

c) Explicarle al nifio que no debe de correr en el bafio o meterse a la regadera sin permiso.

26.- Cuando siente que los cuidados o la atencién que realiza por su nifioc no es suficiente debido a
que considera que no percibe avances en su desarrollo ;Qué es lo que hace?

a) Entristecerme, sentirme cansada (o) y no comentarlo con nadie porque los deméas tendrian la
opini6n de que no soy un buen pap4 o una buena mama capaz de cuidar a su nifio.

b) A pesar de que lo cuido, considero que no me doy cuenta de si la atencion que le brindo es
adecuada, debido a las caracteristicas especiales que tiene.

c) Primero, en la escuela o en el centro de salud pedir una cita con el especialista para que
escuche mis problemas y después de que me sienta bien, me explique como debo de cuidar a
mi nifio,
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ANEXO2.

Carta Descriptiva del

Taller de Sensibilizacion y Cuidados del Niiio

con Sindrome de Down.
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FUNDACION REHABILITACION E INTEGRACION DOWN,
TALLER DE SENSIBILIZACION Y CUIDADOS DEL NINO CON SINDROME DE

DOWN.
Contenidos y/o |Técnicas | Material de | Ponente
No. de tema actividades de apoyo Tiempo | Tiempo
enseiianza estimado | acumulado
Presentacion del taller
y de los instructores. | Expositiva. | Diapositivas. Lic. Ana
Lectura del objetivo y Pe. Claudia Judrez. . s
INICIO dela Proyector. Elizabeth Lanz, | 20 4050
introduccién, Pantall Fundad
1.1 ;Por qué wun| Conferencia | Diapositivas. Dr. Julio Cesar
cmoncss, 8% y Pantalla. O:f:n";: 60 min. 1 hora
7 demostrativa. | Proyector. Ro.
TEMA 1. 1.2 Papis: ;Saben Fichas Especialista en
CONOCIENDO | como soy? bibliogréficas, | Fisiolog
AL SINDROME |13 Tienen muchas % Celular y
DE DOWN. preguntas ; Verdad?. Molecular.
2.1 ;Me ayudan a|Confe Diap as Lic. Beatriz
desarrollar mis |y Fichas Ballesteros. . .
habilidades? - va. | bibliogrificas. | Especialista en 60 min. 1 hr. 15 min.
TEMA 2. ALGO Neurodesarrollo
PASA EN MI INP.
CABEZA.
TEMA 3. MI | 3.1 Escuchen el latido | Conferencia | piapogitivas. | Dr. Luis 60min. (1 hr. 15 min.
de mi corazén ¥ |Fichas Velasco Cruz.
CORAZONY |~ demostrativa | b ogréficas. | Especialista en
MIS cardiacos). Proyector. Medicina
PULMONES 3.2 Respiro con Pantalla. Familiar.
QUE fuerza conforme el Pc.
aire llena mis
IMPORTANTES | pulmones
SON. (enfermedades de las
vias respiratorias).
3.2.1 Mientras
duermo por las
noches ... (apnea
obstructiva del
suefio).
4.1 Los necesito a mi
Iado (interpretando. | ‘Conf Diapositivas. Dr. Arturo A. 60 min. 55 min.
TEMA 4. LA las sefiales de su ¥ Fichas Cortez Cruz.
VIDA DIARIA. | nifio). 1 iva. | bibliografi by -
4.2 Conforme crezco Pe. Médico
los conozeo cada vez Proyector. Quiriirgicas
mas (desarrollo y Pantalls. TR
crecimientao).
4.3 Reconozco sus
manos tras de todo
(hallazgos
dermatologicos).
4.4 Con mis ojos,
descubro sus rostros
(problemas
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oftalmolégicos).
4.5 |No olviden mis

vacunas! Cartilla de
(caracteristicas vacunacion.
inmunoldgicas).
TEMA 5. ABRO | 5-1:Qué es mejor Confc;encia Instructivoy | Lic. Silvia 45 min. 1 hora.
para mi: que me i . tablas de Martinez Bello.
ONO ABRO LA amamantes o me des Va1 ali ion Mutridloga y
- el Bl
i por e ;
la alimentacién). Fichas
5.2 Mamd me ensefia bibliograficas.
a masticar la comida
(proceso de deglucion
y masticacion).
5.3 Se ve rico ;Qué
nueva comida es ésta?
(4Cémo ayudar a que
mi nifio acepte el
alimento?).
5.4 {Quiero comer
mis! (exceso de peso
en nifios con
Sindrome de Down).
5.5 Me duele mucho
mi pancita (problemas
gastrointestinales).
5.6 Me duele mucho
mi pancita (problemas
H 1 1 Y\
COMIDA 45 min. 1 hr. 15 min.
6.1 jNo quiero caries! | Conferencia | Diapositivas. Dr. Carl 45 mi 55 min.
TEMA 6. ME (denticion e higiene y Proyector Varg;rl?lires .
GUSTA MIS bucal). demostrativa. | Television. Cirujano :
DIENTES f;:r‘:";nm G| Odontopediatra.
CEPILLAR. higiene bucal
de Colgate™
(2000).
Videograbadora
Fichas
bibliograficas.
TEMA 7 7.1 ;Cémo debemos | Conferencia |Diapositivas. | Lic. Ximena 45 min. 40 min.
d cuidar mis oidos? y Proyector. Jaramillo
ESCUCHO SUS | (influencia de los demostrativa | Pantalla. Maoscoso.
VOCES CERCA | problemas Fichas Fonoaudiologia.
DE M1 audquéglioqs ¥ i bibliograficas.
o otorrinolaringologicos
en las alteraciones del
aprendizaje).
Lectura de la carta: Conferencia. | Diapositivas. Paola Estrada. 90 min. 1 br. 30 min.
TEMA 8. “Dios y las madres”. Proyector. Psicologa. 0 mn
ENTERARSE |[8.1 Etapas del duelo. Diapositivas,
DE LA 8.1.1 Me siento fuera Fichas
NOTICIA de mi (shock / bibliogréficas.
. impacto). Marcadores.
8.1.2  Temo tanto Hojas blancas.
darme cuenta Cartulinas.
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(negacion).

8.1.3 Estoy
buscando la manera
de hablar de todo
(negociacion /
regateo).

814  Letengo
rabia a... (enojo).
8.1.5 Casino
pongo empeilo en
saber lo que pasard
mafiana (depresion).
8.1.6 Vivo para
decirte que hoy te
quiero cada dia mas
(aceptacidn).
Dindmica de
preguntas y de
sensibilizacion: “lo
que siento por mi hijo
y el papé ideal”.

Lapices.

TEMA 9.
SEGURIDAD
EN EL HOGAR
Y PRIMEROS
AUXILIOS.

En base a los
subtemas de este
apartado, se presenta
un video sobre los
accidentes mds
COMUNES €N Casa y en
la Fundacién de modo
que el especialista,
ensefiard las medidas
o primeros auxilios
para cada caso.
9.1;Por qué no puedo
prender la televisién
yo solo?
(recomendaciones en
el uso de aparatos
electrodomésticos).
9.1.1 {Es momento de
ir a dormir! (el cuarto
de su pequeiio).

9.1.2 {Es hora del
bafio! (el cuarto de
bafio).

9.1.3 Mi casa es
segura para mi.
(medidas preventivas
para los accidentes
domésticos).

9.2 Tengo que esperar
mi.

turno para tomar las
cosas. (disciplina y
habilidades sociales).
9.2.1 Debo de
recordar cuil es la
regla.
(establecimiento de
limites en el nifio).
9.2.2 Prohibidos los
berrinches.

9.2.3 {No! A lasilla
de tiempo fuera.
(comportamiento

Conferencia,
demostrativa

y dramatizac, | L

Diapositivas.
Fichas

Cas.

Dr. Arturo A.
Cortes Cruz.

Maletin de
emergencia y
primeros
auxilios.

Video de los
accidentes mas
frecuentes,

Ul_,

Médico
Quinirgicas.
Ragquel
Menéndez.
Psicologa.

Paola Sinchez.

Psicologa.

120 min,

1 hr. 45 min,
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agresivo).

9.3 Me gusta ser util y
responsable. (las
responsabilidades).
9.4 Me gusta jugar
con mis amigos.
(desarrollo de
habilidades sociales).
9.5 Papés ;Me llevan

CIERRE.

Conclusiones.

Despedida.

Expositiva.

Paola Estrada.
Psicéloga.

Lic. Ana
Claudia Juirez.
Fundadora,
Elizabeth Lanz.

Fundad,
r

15 min.

30 min.
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ANEX O 3.

Tablas.
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Tabla de frecuencias por reactivo.

Grifica 1.

100.00%
80.00%
60.00%
40.00%
20.00%

0.00% -

Resp.A Resp.B Resp.C
[oPretest mFostest |
A ;|

Distribucion de las frecuencias en el reactivo 2

en el grupo experimental.

Griéfica 3.

100.00% |

Resp.A Resp.B Resp.C

\OPretest mPostest |

Distribucion de frecuencias en el reactivo 4
en el grupo experimental.

"~ Grificas

80.00%
60.00%
40.00%
20.00%
0.00%

Resp. A Ep, B _ Resp. C

| Pretest m Postest

Distribucién de las frecuencias en el reactivo 5

en el grupo experimental.

|

Grifica 2.

|

|

| eo%
40%

' 20%

|

0%

| Resp.A Resp.B  Resp.C
| OPretest MPostest

Distribucién de las frecuencias en el reactivo 2
en el grupo control.

80.00%
60.00% |
40.00%
20.00%

0.00%

| Resp.A Resp.B Resp.C
|OPretest MPostest |

Distribucién de las frecuencias en el reactivo 4
en el grupo control.

Grafica 6.

Resp. A Resp. B . Resp.C

| O Pretest @ Postest |

Distribucién de las frecuencias en el reactivo 5
en el grupo control.
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Grifica 7.

| Fhssp A Resp.B  Resp.C
[ ||:1Fraiest .Fbstest |

D:srnbuc:lén de las frecuencias en el reactivo 6
en el grupo experimental.

Crifca 9

Resg A Flasg B Resp. C
|OPretest mFostest |

Dlstnbumﬁn de las ﬁ'ecue.ncms en el reactivo ?
en el grupo experimental.

[ Grifica 11, o o

P S trchioniie Sk

80.00%

60.00%

40.00%

20.00%

0.00%

I Resp.A Resp.B Resp.C
| Bl

Distribucién de las frecuencias en el reactivo 9
en el grupo experimental.
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Grﬁﬁcn 8.

60.00%
50.00%
40.00%
30.00%
20.00%
10.00%

0.00%

Resp. A

o Pre!est = Fbstea

Resp.B  Resp.C

Distribucién de las frecuencias en el reactivo 6
en el grupo control.

Grifica 10.

Resp. A Resp.B Resp Cc |
n Pretest ] R}stsst |

Dlstrlbucnfm de las frecuencias en el reactivo 7
en el grupo control.

Grifica 12.
60%

40%

20%

0%

Resp. C .

O Pretest .Fm;ssq

Resp. A Resp. B

Distribucién de las frecuencias en el reactivo 9
en el grupo control.




! 80.00%
60.00%
40.00%
20.00%

0.00%

Re_a_sE_AA Resp.B Resp.C
| [oProtest mPostest |

Distribucion de las frecuencias en el reactivo 1
en el grupo experimental.

Grifica 15.

100.00% "

50.00%

0.00%

Resp. AResp. B Resp. C

Distribucion de las frecuencias en el reactivo 11
en el grupo experimental.

Grifica 17.

100.00%
80.00%

| 60.00%
| 40.00%
20.00%
0.00%

Resp. C

Distribucion de las frecuencias en el reactivo 14
en el grupo experimental.

\

W i—_" ] |
I 60% |
40% ‘
; 20% - |
gy | |
[ | o%
I Resp.A  Resp.B  Resp.C |
J ! O Pretest lFbstest |
0 Distribucidn de frecuencias en el reactivo 10
en el grupo control.
e - w - — = .
[ Grifica 16.
i 50.00% [ 1
’ 40.00% - |
|
| 30.00% |
| | 20.00% |
| 10.00% |
| 0.00%
| Resp. A Resp. B Resp. C
. [0 Pretest m Postest |

Distribucidn de las frecuencias en el reactivo 11
en el grupo control.

Grifica 18.

|
80% |
60% ‘
0% |'
20% 'I

0% Resp. A Resp. B Resp.C |

Distribucién de las frecuencias en el reactivo 14
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l Grifica 19.

‘ 100.00%

80.00%
| 60.00%
40.00%
20.00%
0.00%

Resp. A

|]:|F'|'Blest M Postest

Resp. B

I
|
Resp. C ‘
= — 2 |
Distribucion de las frecuencias en el reactivo 15
en el grupo experimental.

Grafica 21. .
i 80.00% - I
i 60.00%
i 40.00%
? 20.00%
0.00%
Resp. A Resp. B Resp.C

O Pretest @ Postest |

Distribucién de las frecuencias en el reactivo 17
en el grupo experimental.

Grafica23.

20.00% -
0.00% |l -
Resp. A Resp. B Resp.C

‘ O Pretest @ Postest J

| o Gréfica 20.
80%

60%

40%

| 20%

0%

Resp. A

Resp.C ‘

[ Pretest m Postest J

Distribucién de las frecuencias en el reactivo 15
en el grupo control.

Grifica 22.

40.00%

20.00%

0.00%
Resp. A Resp.B Resp.C |

| | [OPretest mFostest |
Distribucién de las frecuencias en el reactivo 17
en el grupo control.

Grifica 24.

| 80.00%-

i 60.00% |

‘ 40.00% |

| 20.00%-

| 000%

| Resp. A Resp. B Resp. C
| [Pretest mPostest |

Distribucion de las frecuencias en el reactivo 20  Distribucion de las frecuencias en el reactivo 20

en el grupo experimental.

en el grupo control.
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80.00% 1
60.00%
40.00%
20.00%

0.00%

Grifica 25. | Grifica 26, |
|
|

0%
LA Resp. B Resp. C
Resp. A Resp.B Resp.C | Ress - e
|cPretest m Postest |

[OPretest WPostest |

Distribucion de las frecuencias en el reactivo 23 Distribucion de las frecuencias en el reactivo 23

en el grupo experimental. en el grupo control.
__ Grifieazs. | . Grifica 28. I
‘ 80.00%
|
| | 60.00% |
| 40.00% |
20.00% I
LR 0.00% |
Reps Sepb  Bep© | Resp.A  Resp.B  Resp.C ;
{OPretest m Postest | | | [OPretest WPostest | |
— - R ————— e ]
Distribucién de las frecuencias en el reactivo 24 Distribucién de las frecuencias en el reactivo 24
en el grupo experimental. en el grupo control.
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ANEX O 4.

Listado de instituciones dedicadas

ala atencion y educacion de niiios, niiias, jovenes y adultos

con Sindrome de Down y como apoyo a sus padres.
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Instituciones que prestan servicio a personas con Sindrome de Down.

Adelante nifio Down A.C. (Asociacion de padres).
Latacunga # 893, Col. Lindavista, C.P. 06300.
Tel. 5586-72-73

Director: Dr. Victor Jaimes Gutiérrez.

Centro de Educacion Down (CEDAC)

Cerrada de Izcalli, San Mateo #22, Col. Santiago Occipaco.
Tel. 5343-10-48 y 5343-39-12

Directora: Maricarmen Sanpedro Suarez.

Centro de Investigacion y Servicios de Educacion Especial, A. C.
Moctezuma # 20. Col. Carmen. Delegacion Coyoacan. C. P.

Tel. 5554-94-92

Fax. 5554-18-49

Directora: Mtra. Raquel B. Jelinek Mendelson.

Horario de servicio: de lunes a viernes de 9 a 20 hrs.

Centro Psicopedagégico y Escuela de Educacion Especial Asociacién San Rafael Chamapa.
Capulin #5, Col Ampliacién Loma Linda, Comunidad el Molinito, Naucalpan, Edo. de México.
Tel. 5300-55-26

Directora: Berta Fernandez Ortiz

Comunidad Down. A. C.

Calzada de las Aguilas #1681, Col. Lomas de Guadalupe o Ampliacién las Aguilas, C.P. 01720. Tel.
5593-22-84, 56354-25-87 y 5635-24-62

Directora: Maria Olvera Martinez.

Horario de servicio: de lunes a viernes de 8 a 15 hrs.

Confederacién Mexicana de Organizaciones a favor de la Persona con Discapacidad Intelectual, A.C.
Carretera México-Toluca #5218. C.P. 05320. Delegacién ...

Conmutador: 5292-13-90 y 92

Directo y fax: 5292-15-06

Horario de servicio: de lunes a viernes de 8 a 18 Hrs.

Fundacién CTDUCA. Atencion Integral a Personas Down, [IAP.
Patricio Sanz #1804, Col. Del Valle, C.P. 03100.

Tel. 5534-4361 y 5546-71-36

Directora: Susana Ramirez.

Horario de servicio: de lunes a viernes de 8 a 16 hrs.
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Fundacion John Langdon Down.

Selva #3, Col. Insurgentes Cuicuilco. Delegacién Coyoacén, C.P. 04530
Tel. 5666-85-80

Fax: 5606-38-09

Directora: Sylvia Garcia Escamilla.

Horario de servicio: de lunes a vienes de 8 a 17 hrs.

Fundacién Rehabilitacion e Integracion Down.

Playa Mirador # 509. Col. Militar Marte.

Tel. 2621-05-68 y 2621-05-27

Directoras: Lic. Ana Claudia Judrez Noriega y Elizabeth Lanza Mendoza.
Correo electrénico: fridown@yahoo. com

Web: www.fridown.4-all.org

Horario de servicio: de lunes a viemes de 8 a 17 hrs.

Instituto Down Herber Martinez de Escobar Simon.

Remedios Valle 18-B, Taxqueiia, C.P. 04480. Delegacién Culhuacan.
Tel. 5656-13-37 y 5543-40-22

Directora: Luz Ma. Martinez Escobar Simén.

Instituto Monarca.

Cebadales # 152. Col. Cuemanco. C.P. 14360.
Tel. 5671-15-18

Directora: Mtra. Rosa Ma. Moreno.
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ANEXO S.

Taller de sensibilizacion y

cuidados del niiio con Sindrome de Down .

11



Fund?c[o'n Rehabilitacion
e Integracion Down.

Taller de sensibilizacion
y cuidados del nifio con

Sindrome de Down.

Psic. Paola Estrada.
octubre/2002.



INDICE.

RELATO: “UN NINO ...”.
INTRODUCCION.

OBJETIVOS.

TEMA 1. CONOCIENDO AL SINDROME DE DOWN.
1.1 ;Por qué un cromosoma de mas?

1.2 Papas: ;Saben como soy?

1.3 Tienen muchas preguntas ;Verdad?.

TEMA 2. ALGO PASA EN MI CABEZA.
2.1 ;Me ayudan a desarrollar mis habilidades?

TEMA 3. MI CORAZON Y MIS PULMONES QUE IMPORTANTES SON.

3.1 Escuchen el latido de mi corazén (problemas cardiacos).

3.2 Respiro con fuerza conforme el aire llena mis pulmones (enfermedades de las vias
respiratorias).

3.2.1 Mientras duermo por las noches ... (apnea obstructiva del suefio).

TEMA 4 LA VIDA DIARIA.

4.1 Los necesito a mi lado (interpretando las sefiales de su nifio).

4.2 Conforme crezco los conozco cada vez mas (desarrollo y crecimiento).
4.3 Reconozco sus manos tras de todo (hallazgos dermatoldgicos).

4.4 Con mis ojos, descubro sus rostros (problemas oftalmolégicos).

4.5 jNo olviden mis vacunas! (caracteristicas inmunoldgicas).

TEMA 5. ABRO O NO ABRO LA BOCA.

5.1;Qué es mejor para mi: que me amamantes o me des el biberén? (orientaciones sobre la
alimentacidn).

5.2 Mama me ensefia a masticar la comida (proceso de deglucién y masticacion).

5.3 Se ve rico ;Qué nueva comida es ésta? (;Como ayudar a su nifio a que acepte el
alimento?).

5.4 jQuiero comer mas! (exceso de peso en nifios con Sindrome de Down).

5.5 Me duele mucho mi pancita (problemas gastrointestinales).

TEMA 6. ESCUCHO SUS VOCES CERCA DE MI.
6.1 ;Como debemos cuidar mis oidos? (influencia de los problemas audiologicos y
otorrinolaringoldgicos en las alteraciones del aprendizaje).
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TEMA 7. ME GUSTA MIS DIENTES CEPILLAR.
7.1 {No quiero caries! (denticién e higiene bucal).

TEMA 8. ENTERARSE DE LA NOTICIA.

Lectura de la carta: “Dios y las madres”.

9.1 Etapas del duelo.

9.1.1 Me siento fuera de mi (shock / impacto).

9.1.2 Temo tanto darme cuenta (negacién).

9.1.3 Estoy buscando la manera de hablar de todo (negociacion / regateo).

9.1.4 Le tengo rabia a... (enojo).

9.1.5 Casi no pongo empefio en saber lo que pasard mafiana (depresion).

9.1.6 Vivo para decirte que hoy te quiero cada dia mas (aceptacion) .

Dinamica de preguntas y de sensibilizacién: “lo que siento por mi hijo y el papa ideal”.

TEMA 9. SEGURIDAD EN EL HOGAR, PRIMEROS AUXILIOS Y DISCIPLINA.

10.1;Por qué no puedo prender la television yo solo? (recomendaciones en el uso de aparatos
electrodomésticos).

10.1.1 {Es momento de ir a dormir! (el cuarto de su pequefio).

10.1.2 {Es hora del bafio! (el cuarto de bafio).

10.1.3 Mi casa es segura para mi. (medidas preventivas para los accidentes domésticos).
10.2 Tengo que esperar mi turno para tomar las cosas. (disciplina y habilidades sociales).
10.2.1 Debo de recordar cual es la regla. (establecimiento de limites en el nifio).

10.2.2 Prohibidos los berrinches.

10.2.3 jNo! A la silla de tiempo fuera. (comportamiento agresivo).

10.3 Me gusta ser 1til y responsable. (las responsabilidades).

10.4 Me gusta jugar con mis amigos. (desarrollo de habilidades sociales).

10.5 Papas ;Me llevan al parque? (recreacion).

BIBLIOGRAFIA.
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UN NiN0..

ANVONVIA.

U DIA, (v HOAABRE V0 A Qv ViR COlv SINDROAAE DE DOWN. Fiv
LA OCHE, A LA HORA DE ORAR, LE PREGUNTO A Di0S:

¢POR OUE A €L SENOR, STENDO TANV PEQUENO ¥ COtv DERECHD A SER
CeLze
20UE HAZ HECHO POR €L SENVOR?

Y Di0s LE RESPONDI:
ITE HE HECHO A Til
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INTRODUCCION.

Cuando a los padres se les comunica que han tenido un hijo con sindrome de Down,
experimentan con frecuencia una profunda angustia. Por mas que se esfuercen los
especialistas en buscar o idear una manera que sea plenamente satisfactoria para aconsejar y
apoyar a los padres en esta primera experiencia, solo el acercamiento positivo del
profesional, su modo de explicarles las cosas, su empatia y su sinceridad ejerceran una
influencia vital sobre el posterior ajuste de los padres y del progreso del nifio.

El especialista, es quien nota las reacciones y sentimientos de los padres, de modo,
que tienen en sus manos la posibilidad de orientarlos en los cuidados que requiere el nifio, en
resolver cada una de sus preguntas y en insistir en el papel de la paternidad, asi como en la
oportunidad que se presenta para que el nifio sea criado y querido por sus padres.

Mientras mas se insista en que el nifio con Sindrome de Down es, en primer lugar y
por encima de todo, un ser humano con derechos inherentes, el especialista demuestra su
genuino interés y preocupacion, y de este modo otorga al nifio de significacion y valor.

Mucho se ha hablado de que el nifio con Sindrome de Down necesita apoyo,
comprensién y atencion por todos. No basta con atenderlo cinco minutos si se le va calificar
como un nifio Down, cuando en realidad el sindrome no es parte de su personalidad sino, que
es una condicién separada de él. Muchos padres ansian conocer todas las caracteristicas
fisicas y de comportamiento para dejar de preguntarse si una u otra cosa es debido al
Sindrome de Down o no (Cunningham, 1990). Es adecuado informarse sobre las condiciones
de este pero lo es aln mas, el dedicarse a la tarea de cuidar y ayudar a su hijo; de tomar
mayor conciencia sobre sus derechos, necesidades, potencialidades, posibilidades y su
contribucion para la sociedad misma, es decir, sensibilizarlos sobre lo que necesita y espera
su nifio de ellos.

Entre la confusion y la mezcla de sentimientos, los padres se sienten incapaces de
atender adecuadamente a su hijo, ignoran lo que se debe y no hacer. Es preciso que los padres
se informen, que aprendan a trabajar y a utilizar los servicios disponibles para conseguir lo
mejor para su pequefio y para ellos. Es muy posible, que tengan que reorganizar la rutina
familiar, a interpretar de otra manera las reacciones de los demas y encontrar mejores formas
de encausar sus propios sentimientos, pero antes de empezar esta labor, es necesario que los
padres tengan paciencia con ellos mismos y con los demas.

Ustedes, como padres cuentan con profesionales que los apoyardn y guiaran en la
educacion de su nifio, reforzaran el optimismo y la esperanza, les ayudardan a comprender que
su pequefio tiene limitaciones como también puntos fuertes, que se le debe proporcionar el
mismo tipo de atencion que a cualquier otro hijo, sin perder de vista el hecho de que el nifio
no necesita a otro profesional, sino a sus padres, porque a veces, en su deseo de ayudar a su
hijo o como reaccidn a los sentimientos de culpabilidad o rechazo al Sindrome de Down, los
padres se pueden volver demasiado profesionales (Cunningham, 1990).

Por lo anterior, la union entre el equipo de especialistas, de los cuidados y el amor de
sus padres y de la accion preventiva de las instituciones brindard a su nifio una atmosfera
adecuada para su desarrollo; para que en un futuro, estos elementos sirvan como base a su
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hijo con Sindrome de Down en su participacién en la vida familiar, en la integracion a una
escuela regular y en la comunidad, sin que el Sindrome de Down signifique por si mismo, un
impedimento mas.
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OBJETIVOS.

Objetivo general:

Explorar los conocimientos que los padres tienen acerca de la atencion que requieren
sus hijos con Sindrome de Down asi como tratar los problemas que emergen alrededor de sus
cuidados y proporcionarles sugerencias que los orienten en la atencion de su nifio.

Objetivos especificos:

e Los padres conoceran acerca de los problemas comunes que emergen
alrededor de temas como la alimentacion, el vestido, el bafio, el sueiio, la
disciplina de su nifio.

e Los padres obtendran sugerencias para mejorar el cuidado de su nifio.

¢ Informar a los padres sobre los derechos, necesidades, potencialidades y
posibilidades de sus nifios con Sindrome de Down.
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Tema 1.Conociendo al sindrome de Down.

1.1 ;Por qué un cromosoma de mas?.

Todos nos hemos desarrollado a partir de una célula llamada cigoto (que es el
resultado de la union de un 6vulo con un espermatozoide), ésta contiene toda la informacion
(el material genético) sobre como vamos a ser: si de ojos claros, altos, delgados, blancos,
morenos, etc. Para tener esas caracteristicas (en el Ovulo), nuestra madre aporté 23
cromosomas y nuestro padre los otros 23 (en el espermatozoide) en total, se unieron 46
cromosomas o mejor dicho, 23 pares de cromosomas. En cada par, los dos cromosomas son
muy similares, excepto en el caso de los famosos cromosomas sexuales, donde el X es muy
diferente del Y, es decir, el varon tiene cromosomas sexuales XY mientras que la mujer tiene
cromosomas XX. Cada par dado es diferente a los demés, ello permite diferenciarlos
dandoles un nombre distinto a cada uno, asi tenemos un par de cromosomas sexuales y los
demas, enumerados del 1 al 22.

La célula que se origina de la union del 6vulo con el espermatozoide se llamada
cigoto, con el tiempo, va multiplicindose y cada una de las células que se origina del cigoto,
contiene la misma informacién genética.

No obstante, si un 6vulo o un espermatozoide (que son las células embrionarias) tiene
un cromosoma de mas (es decir, 24 cromosomas) y la otra célula embrionaria tiene 23
cromosomas esto originara, en el momento de la concepcion, una nueva célula con 47
cromosomas. Y si el cromosoma extra es un cromosoma 21, el bebé, tendra sindrome de
Down por lo tanto, dicho sindrome se caracteriza por un exceso de material genético en el
cromosémico 21, tal “exceso” esta determinado por la presencia de tres cromosomas en lugar
de dos en el par 21. Esto se conoce como trisomia 21 o sindrome de Down.

En sintesis, el sindrome de Down, mongolismo o trisomia 21, es un padecimiento de
naturaleza genética que se puede diagnosticar desde el nacimiento y causa en las personas
que lo padecen, una falla en el desarrollo fisico y mental, asi mismo se acompaiia de
multiples malformaciones y predisposicion a otros tipos de enfermedades, sobre todo en la
primera infancia.

El nifio con sindrome de Down es un individuo Unico, diferente a las demas personas
normales y también distinto a otras personas con trisomia 21. Sus alegrias y sus gustos son
especiales, lo mismo que su desarrollo fisico y mental, determinados tanto por la alteracion
genética, como por sus caracteristicas genéticas normales y el medio familiar y social en que
se desarrolla.

Cabe mencionar que existe tres diferentes tipos de Sindrome de Down, que en este
apartado solo mencionaremos, los cuales son: trisomia por traslocacion, trisomia por
mosaicismo y trisomia regular,

En trisomia regular, en la que tres cromosomas 21 estan perfectamente bien
separados, existe la posibilidad de que uno de los cromosomas esté unido a otro cromosoma,
o que dos cromosomas 21 se encuentren unidos entre si, esta condicion predispone a un
numero mayor de hijos afectado y recibe el nombre de traslocacion cromosomica. Cuando el
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nifio con Sindrome de Down lleva la traslocacion, es conveniente estudiar a los padres, ya
que uno de ellos puede ser el portador. El riego de tener otro hijo afectado aumenta mas si la
madre es la portadora.

Existe una tercera forma la cual se caracteriza porque algunas de las células de estos
nifios portan trisomia 21 y el resto de ellas son sanas, es decir, solo llevan dos cromosomas
21, lo cual significa que son células normales. De lo anterior resulta que los nifios con este
desequilibrio, poseen una mezcla de células, unas con 47 cromosomas y otras con 46. En
general, estos pequefios evolucionan mejor que aquellos que tienen toda sus células
afectadas. En diversas ocasiones el diagnostico clinico de estos nifios es dificil ya que solo se
sospecha por datos minimos. Este tipo de Sindrome de Down se denomina mosaicismo.

Solo el material genético esta alterado en la trisomia 21 por traslocacion debido a que
se comporta como si fuera hereditario, es decir, un padre portador le trasmite a su
descendencia la alteracion genética. De hecho, esta es la explicacion por la que madres
jovenes dan a luz a un bebé con Sindrome de Down.

En cuento a la edad de la madre sobrepasa los 35 afios, la probabilidad de tener un
hijo con Sindrome de Down es mayor. Con respecto al padre no se ha comprobado hasta la
fecha que la edad avanzada influya en el nacimiento de nifios con este sindrome.

Se ha propuesto muchas explicaciones y quizas la mas acertada se refiera a las
diferencias que hay entre hombres y mujeres en la produccion de sus células sexuales. El
hombre produce espermatozoides todos los dias y durante muchos afios, por lo tanto sus
células sexuales siempre estan activas, lo que disminuye los errores en la reparticion de
cromosomas. En cambio, la mujer solo produce una célula sexual cada mes, esto implica que
los 6vulos que se producen en edad avanzada han tenido que esperar muchos afios para llevar
acabo la reparticion del material genético y lo hacen erroneamente porque han “envejecido” y
sus mecanismos de reparticion han perdido eficacia

Otros factores que se han relacionado con este padecimiento, son los siguientes:
a) procedencia de enfermedades autoinmunes en la madre
b) exposicion a radiaciones al comienzo del embarazo (radiografias)
c) antecedentes familiares de Sindrome de Down.

Las circunstancias en las que aumenta el riesgo en la pareja de tener un nifio con
Sindrome de Down se encuentran:
a) cuando la madre es menor de 18 afios y mayor de 35 afios.
b) Cuando ya ha tenido otro nifio con Sndrome de Down.
¢) Cuando es portador de una traslocacion del cromosoma 21.
d) Cuando existen parientes con Sindrome de Down.
e) Cuando la madre recibe radiaciones en etapas tempranas del embarazo.

Cuando una mujer embarazada tiene amenaza de aborto durante los tres primeros
meses, hay que sospechar del sindrome. Otra manifestacion es el tamafo del abdomen, que
en muchas ocasiones es mayor tamafio que el de un embarazo normal, y se debe a que se
acumula mayor cantidad de liquido amniotico dentro de la matriz. Esta condicion se llama
polihidramnios y es signo de que el nifio trae deformaciones. También puede existir el
oligohidramnios, o sea menos cantidad de liquido amnidtico.
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No se ha comprobado que el alcoholismo en la madre o en el padre, esté relacionado
con el Sindrome de Down, asi como tampoco por el consumo de otras drogas. Sin embargo,
estos factores tienen relacion con otras alteraciones que cursan con malformaciones
congénitas.

1.2 Papas: ;Saben como soy? (Caracteristicas del sindrome de Down).

Para muchos padres, el conocer como el médico pudo saber que su nifio tiene
Sindrome de Down, representa una incognita debido a su necesidad de creer lo que el médico
ve y asi, poder aceptar que el diagnostico es verdadero. En el presente apartado, se
mencionan algunas caracteristicas que tienen los nifios con Sindrome de Down no obstante,
muchas caracteristicas no son frecuentes y son de menor importancia: en realidad no afectan
al crecimiento, a la salud o al desarrollo del nifio (Cunningham,1990).

El Sindrome de Down se caracteriza por numerosos atributos fisicos (llamados signos
cardinales) que pueden estar presentes o no en cada individuo. Algunas de estas
caracteristicas son:

®© Los ojos tienen una inclinacion hacia arriba y hacia fuera.

® La cara tiene un aspecto plano porque el puente de la nariz es mas bajo y los
pomulos se encuentran altos; esto hace que la nariz parezca mas pequefia y
achatada.

La cabeza es generalmente, mas pequefia y la parte posterior de la misma tiene
tendencia a ser aplanada .

Las orejas suelen ser pequefias y casi siempre, estan implantadas mas abajo.

La boca suele tener un aspecto pequeifio y los labios son bastante delgados.

A menudo, las piernas y brazos son cortos en comparacion con la longitud del
tronco.

Las manos suelen ser anchas, planas y en ambas o en alguna de ellas se
observa una linea palmar singular; ademas los dedos son cortos.

© Cuando nacen, la mayoria tienen poco tono muscular y estan flaccidos

© e ©

Se debe de tomar en cuenta, que las caracteristicas mencionadas, cambian a medida
que el nifio crece. A continuacién se presentan algunos problemas relacionados con el
crecimiento del nifio con sindrome de Down asi como sugerencias para atender esas
dificultades.

1.3 Tienen muchas preguntas ; Verdad? (Preguntas mas comunes entre los

papas).

© (Qué son los cromosomas?

0 Los cromosomas estan conformados por un largo filamento constituido por dos
hilos trenzados que tienen la forma de un X alargada y que son de diferentes tamaiios. Dentro
de cada cromosoma habra material hereditario diferente. Por ejemplo, un cromosoma tendra
el material hereditario del color de los ojos, del tipo de sangre, de su resistencia a las
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enfermedades. Es evidente que en cada cromosoma hay instrucciones diferentes y por lo
mismo, cada uno es importante.

© (El Sindrome de Down afecta solo a un tipo de raza, religion o estado
socioeconomico?

L0 El Sindrome de Down, es el resultado de una alteracion genética antes del
nacimiento, Afecta a todas las razas, a todos los estratos socioecondémicos y religiones por
igual. En el pais hay 250,000 personas con el Sindrome de Down (Cunningham, 1990).

© Al nifio con Sindrome de Down, ;se le debe de limitar en las actividades?

£3 Los nifios con el Sindrome de Down, generalmente pueden hacer cualquier tipo
de actividad como cualquier otro nifio, como caminar, vestirse, hablar y aprender a ir al baiio.
Lo tnico que se debe de tomar en cuenta, es que su nifio hara todas estas cosas y mas, un
poco después, es decir, lograra desarrollar sus habilidades, conforme a su tiempo y ritmo de
trabajo, sin presionarlo.

© ;Qué es la estimulacion temprana?

L Es conjunto de acciones tendientes a proporcionar a su pequefio (desde el
nacimiento) las experiencias que necesita para desarrollar al maximo sus potencialidades.
Los programas de estimulacion temprana tienen la funcion de evaluar a su nifio en distintas
areas, elaborar y aplicar una serie de ejercicios que favorezcan su integracion al ambiente
familiar, educativo y social.

© (En qué ayudan los programas de estimulacion temprana al desarrollo del
nifio?

L0 Como en otros nifios, las etapas del desarrollo, no siguen un curso predecible en
nuestros pequefios con Sindrome de Down. Sin embargo, los programas de estimulacion
temprana deben iniciarse unas semanas después del nacimiento para poder ayudar al nifio a
desarrollar las habilidades necesarias para conocer y relacionarse en su entorno. Por ejemplo,
los bebés con Sindrome de Down tiene un tono muscular bajo y esto puede ser un obstaculo
en su aprendizaje para levantar sus cabezas, para rodarse, cambiar de posicion, enderezarse o
sentarse. También, es necesario considerar las afecciones fisicas adicionales al Sindrome de
Down, es por ello que se insiste en la importancia de asistir con distintos especialistas para
adecuar el programa de estimulacion a las habilidades del nifio.

© ;Coémo podemos participar como papas en los ejercicios del programa de
estimulacion temprana?

£ En cada actividad que realicen con su nifio, como cambiarlo de pafiales, darle de
comer, bafarlo o llevarlo a la guarderia, lo estimulan sin que se dén cuenta. En este
momento, su nifio es mas receptivo al contacto fisico y por medio de este aprende lo que hay
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en su entorno: las texturas, los aromas, los colores, distinguir rostros familiares de
desconocidos, etc. Ustedes, mas que nadie conoce las preferencias de su pequeiio por ciertas
actividades; seleccionen algunas que juntos puedan disfrutar. A partir de esto y con la
asesoria de un profesionista, desarrollen y perfeccionen las habilidades de su pequefio y en
cada intento, asegurense de elogiarlo. S6lo deben de recordar que su nifio puede necesitar
algun tiempo para recibir nueva informacion y expresar su deleite (Segal, 1991). Tengan
presente que no estan buscando una actuacion perfecta, sino el participar y apoyar a su hijo
en su desarrollo.
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Tema 2. Algo pasa en mi cabeza.

2.1 ;Me ayudan a desarrollar mis habilidades?

El sistema nervioso central (SNC) o cerebro del nifio con Sindrome de Down (SD)
presenta alteraciones morfologicas, es decir de la forma gruesa de éste; asi como alteraciones
microscopicas (alteraciones dificiles de observar a simple vista).

Pero si nosotros observamos el SNC de un sujeto con SD y el otro que no lo presenta,
encontrariamos que no hay diferencia significativa, tiene la misma forma, el mismo tamaiio,
las mismas partes, el mismo color, etc. solo un experto en el conocimiento del cerebro podria
notar y explicar ampliamente las alteraciones morfologicas y microscopicas que existen a
partir de una intensa observacion y analisis.

Lo que nosotros si podemos observar como expresion de las alteraciones del cerebro
de un individuo con Sindrome de Down en contraste con otro que no lo tiene, son las
alteraciones en su comportamiento, dichas expresiones las observamos en un proceso lento
en la transicion de una conducta del desarrollo a otra, un retraso en el desarrollo psicomotor,
alteraciones del tono manifestado por hipotonia, en la lentitud de sus respuestas hacia los
estimulos (hiporreactividad) entre otras patologias.

Podriamos preguntarnos entonces jcomo es eso si tienen la misma forma? La
respuesta es que debemos tomar en cuenta que la sustancia de este diferencia se encuentra en
la informacion genética plasmada en los cromosomas desde la gametogénesis es decir, desde
que el huevo o cigoto se estd preparando (no sucede la disyuncion de los cromosomas
esperada) para la fecundacion con el espermatozoide que trae la informacion
complementaria.

Es importante reconocer que los sujetos con Sindrome de Down existen varios tipos
de anomalias cromosémicas y un rango ancho de niveles intelectuales, desde retardos
profundos y esta probabilidad se encuentra en relacion directa con el grado de alteracion
cromosomica, es decir a mayor severidad en la alteracion mayor severidad en las expresiones
intelectuales y a la presentacion o no de otras alteraciones congénitas como cardiopatias,
respiratorias y visuales,

Por otro lado, hay varios estudios revelan datos favorables, que ademas en la
experiencia cotidiana lo podemos comprobar constantemente y es que los nifios con
Sindrome de Down manifiestan coherencia y armonia en la organizacion conductual y
sistemas biologicos, al igual que los individuos que no presentan el sindrome; es decir, los
nifios con Sindrome de Down controlan la cabeza, después logran sentarse, gatear, caminar,
etc refiriéndose el ejemplo unicamente al area motora.

Por los argumentos anteriores, cuando se habla de un programa de intervencion para
nifios con Sindrome de Down es importante considerar los nuevos paradigmas que rigen el
desarrollo del Sistema Nervioso Central; es decir la vision del neurodesarrollo: sistemica-
interaccionista-constructuvista
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Sistémica porque contempla que la organizacion del Sistema Nervioso Central se da
por bloques; es un sistema que cuenta con subsistemas, estos estan relacionados con cada uno
e influenciados por cada uno. Ademas es importante considerar que cada bloque y
susbsistema se encuentra diferenciado de cada uno de los otros.

Es interaccionista porque considera al Sistema Nervioso Central como un sistema que
se interrelaciona con otros sistemas internos, como otros aparatos y sistemas funcionales del
individuo: como el sistema autonomo neurovegetativo (control y regulacién de los ciclos de
suefio-vigilia, regulacion de la temperatura, la coordinacion respiratoria, el proceso de
alimentacion, etc) y externos (sistemas de integracion sensorial (audicién, vision, tacto) y del
medio ambiente (madre, familia, condiciones ambientales, etc).

La vision constructivista considera que el desarrollo y organizacion del Sistema
Nervioso Central inicia con estructuras primitivas (médula espinal, tallo cerebral,
mesencéfalo, cerebelo) y culmina con las estructuras superiores (encéfalo), quedando las
estructuras primitivas supeditadas a las superiores, por ejemplo en el encéfalo se encuentran
las estructuras que organizan a la actividad refleja que integran los niveles primitivos, para
ejemplificar, un individuo mueve su mano para alcanzar la pluma, en éste ejemplo la mano
del individuo no se mueve por moverse, como cuando el nifio es recién nacido, ahora esta
mediado por la conciencia y voluntad con la presencia de un objetivo claro).

El constructivismo considera también que existen invariantes en el desarrollo y se
deben contemplar los aspectos temporales y los secuenciales. Anteriormente se menciono
que el sujeto con Sindrome de Down logra las adquisiciones del desarrollo igual que los
individuos que no lo tienen, solo que de manera mas lenta y la velocidad con que se
adquieren las habilidades en todas las areas, mucho depende de la severidad de la alteracion
cromosomica. Un ejemplo seria que un individuo sin Sindrome de Down logra el control de
su cabeza alrededor de los tres meses de edad y el nifio que lo presenta pudiera lograrlo en
los tres y cinco meses de edad.

Para el constructivismo, la adquisicion y el establecimiento de las habilidades del
desarrollo del individuo tienen sus determinantes en la informacion genética con que cuenta
el individuo, pero también en la informacion que recibe de su medio ambiente, es decir, el
desarrollo se construye a través de la ACCION que ejerce el individuo con los objetos que lo
rodean, por ejemplo, si a un nifio de pocos dias de nacido (20-30 dias) se le ofrece un chupon
u otro objeto que no lo va a alimentar, en un inicio succionara fuertemente tratando de saciar
su hambre, al relacionar que no llega a su boca el alimento, detendra la succion, tal vez
vuelva a intentarlo y dejara finalmente el objeto, llorando fuerte para exigir su necesidad, esta
experiencia probablemente le funcione para poder diferenciar, entre un objeto que se le
coloca en la cabeza y el del pezon del seno de la madre o chupon de la mamila.

De esa manera el entorno del sujeto (madre, familia, comunidad, etc) viene a
funcionar como perturbador de las estructuras con que cuenta, en el ejemplo anterior el nifio
cuenta con los reflejos propios de la alimentacion y las sefiales de hambre, el ofrecer un
objeto que no cubre su necesidad fisiologica desequilibra y el sujeto se ve en la necesidad de
organizar nuevas estructuras y reorganizar las establecidas y de esta forma acceder a un nivel
mas alto de desarrollo, detiene el reflejo de succién, lo controla y llora mas fuerte.

Al mismo tiempo se debe considerar que el individuo con nuevas estructuras va a
perturbar y a exigir nuevas cosas a su entorno, que tendra que crecer en paralelo con el
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sujeto, reconociendo sus nuevos logros y exigiendo otros mas complejos, en el ejemplo
anteriormente mencionado si la madre continta colocando el chupén en la boca del nifio cada
vez que éste llora por hambre o por una necesidad; otro ejemplo seria del lactante que ya
logra sostener un juguete en una mano, lo que sigue es que tome un juguete en cada mano,
ademas de mirar a ambos objetos, la funcion aqui del adulto es observar esas habilidades del
nifio y favorecer que el nifio logre mirar los objetos que toma con sus manos.

Por otro lado es importante contar con un diagndstico y evaluacion del
neurodesarrollo del sujeto con Sindrome de Down, no sélo en el area motora, sino en todos
sus aparatos y sistemas; ya que la alta morbilidad es determinante en muchos casos para que
un individuo logre acceder a niveles mas altos del desarrollo, por ejemplo un nifio que apenas
si puede respirar porque tiene congestionados sus pulmones, va a estar mas centrado en
lograr la sobrevivencia, que en mirar la cara de su mama y sonreirle.

Las areas que deben de ser evaluadas son la motora, la competencia cognoscitiva,
comunicativa, social, emocional y conductual de manera integrada; ya que esto le dara al
profesional y a los padres la pauta para poder determinar si el individuo evaluado cuenta con
la posibilidad de lograr sus esquemas de adaptacion a las necesidades y exigencias
temporales y de su entorno, y que en caso de que se considere lo contrario se intervenga
oportuna y adecuadamente en esos focos rojos del desarrollo de ese sujeto.

Para finalizar, es importante recalcar que el seguimiento del neurodesarrollo del nifio
con Sindrome de Down es de crucial importancia y éste debe darse desde el nacimiento y a lo
largo de su vida, ya que es una ventaja que su condicion se detecte desde entonces, logrando
por lo tanto monitorear su desarrollo paso a paso y promoverlo constantemente, aunque su
etiologia es homogénea el proceso de su desarrollo es heterogéneo y cualquier desviacion
detectada en su neurodesarrollo a lo largo de su seguimiento, se puede intervenir especifica y
oportunamente. Aclarando no es suficiente evaluar al sujeto una sola vez, ya que el
diagnéstico del neurodesarrollo solo se puede establecer a través del tiempo, porque el
desarrollo es cambiante dia con dia.
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Tema 3. Mi corazén y mis pulmones que
importantes son.

3.1 Escuchen el latido de mi corazon (problemas cardiacos).

El corazon es el centro del aparato circulatorio. Tiene aproximadamente del tamafio
del pufio de la mano y se encuentra situado en medio del pecho. Dicho érgano se encarga de
transportar la sangre a todo el cuerpo. Para que sea posible esta funcion tan importante, el
corazon necesita estar constituido por fuertes misculos con células especializadas, capaces
de lograr las contracciones, mejor conocidas como latidos.

Sin embargo, el corazén de algunos de nuestros nifios con Sindrome de Down, no
puede realizar su funcion eficazmente. En las primeras semanas, después del nacimiento, el
cardiologo pediatra es quien evalia el funcionamiento del corazon del bebé, aplica pruebas
como electrocardiograma, ecografia cardiaca y radiografias de torax sin embargo, a veces no
es posible detectar algin defecto cardiaco hasta después de varios meses.

La sangre puede conducir a todas las células del cuerpo las sustancias nutritivas
absorbidas por el intestino delgado, gracias al aparato circulatorio, cuyos componentes son:
el corazon, las arterias y los vasos capilares.

El corazon tiene en su interior cuatro cavidades: dos auriculas en la parte superior, y
dos ventriculos en la parte inferior. Cada una de las primeras se comunica con un ventriculo,
pero ni estos ni las auriculas se comunican entre si. Un tabique separa a ambos
pares de cavidades, quedando asi el corazon dividido en un lado derecho y otro en izquierdo.

Las arterias son vasos sanguineos que conducen la sangre desde el corazon al cuerpo.
Del corazén salen dos grandes arterias: la aorta y la arteria pulmonar, La aorta, que principia
en el ventriculo izquierdo, es la arteria mayor del cuerpo. Conduce sangre rica en oxigeno,
llamada sangre arterial. Por todas las arterias circula esta clase de sangre; con excepcion de la
arteria pulmonar, que lleva sangre son bioxido de carbono hasta los pulmones.

Las venas conducen la sangre desde todas las partes del cuerpo hasta el corazon. Para que
esto sea posible, en el interior de las venas existen valvulas especiales que evitan “la marcha
hacia atras” o el regreso de la sangre a las arterias.

Dos grandes venas desembocan en la auricula derecha del corazon: la cava inferior y
la cava superior. A través de ambas arterias corre la sangre que, aunque rica en alimentos,
esta cargada de bioxido de carbono y otras impurezas; sangre que recibe el calificativo de
venosa y es conducida por todas las venas, menos por las cuatro pulmonares, que transportan
sangre arterial de los pulmones hasta la auricula izquierda del corazon. La sangre venosa es
de un color rojo mas oscuro que el de la arterial.

En el funcionamiento de un corazén normal, las cavidades derechas es decir, el atrio

derecho que comunica con el ventriculo derecho a través de la valvula auriculo ventricular
derecha o tricuspide, lleva la sangre venosa a los pulmones, donde se oxigena o arterializa.
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La sangre retorna ya arterializada a la auricula izquierda por las venas pulmonares y
desde la auricula izquierda, por la valvula auriculo-ventricular izquierda o mitral, pasa al
ventriculo izquierdo y a la aorta para nutrir todos los tejidos del organismo.

La malformacion mas frecuente en el nifio con Sindrome de Down es el defecto atrio
ventricular completo. Dentro de las cardiopatias se da dentro de un porcentaje de
aproximadamente la mitad, que constituye el 2.7% de los nifios con cardiopatias congénitas.
Esta cardiopatia presenta un aspecto muy variado de gravedad, pero lo mas frecuente en el
nifio es que se dé de la forma mas grave, la forma que llamamos completa, que afecta el septo
atrio ventricular.

Al faltar el septo atrio ventricular existe una comunicacién ventriculo
izquierdo/auricula derecha y se alteran también todas las estructuras que hay a su alrededor,
realmente se altera lo que podriamos llamar la cruz de corazon, si consideramos como cruz el
corazon del tabique interauricular que separa los dos ventriculos y las dos valvulas
atrioventriculares. Toda esta zona de la cruz del corazon es la que se altera; en vez de haber
dos orificios auriculo-ventriculares, mitral y tricispide, hay uno solo comun, un orificio
auriculo-ventricular comun. Al faltar la porcion del septo que separa las auriculas, el septo
interatrial, y la porcion superior del septo que separa los ventriculos, el septo interventricular,
hay un gran orificio en la cruz del corazon por falta de soldadura de sus componentes que
permite la comunicacion realmente de las cuatro cavidades. Esta situacion puede soportar
muy bien el nifio en el crecimiento intrauterino, incluso la mayoria de ellos son neonatos al
término que nacen asintomaticos. Solamente cuando pasan las semanas y se produce la
maduracion pulmonar (mas retrasada en el nifio con Sindrome de Down que en el nifio
regular) bajan las resistencias pulmonares y entonces pasa la sangre desde las cavidades
izquierdas, que estan mas a presion, a las derechas, que estan a menos presion y este paso,
este cortocircuito de sangre desde el lado sistémico arterial al lado pulmonar, es la fuente de
todos los sintomas.

Dentro de las malformaciones de la cruz de corazon, la forma completa afecta a los
cuatro componentes de la cruz, septo interatrial, septo interventricular y valvulas confluentes
mitral y tricispide. Otro de los efectos mas comunes es la comunicacion interventricular
aislada. En este caso el defecto seria mas parcial y afectaria solo al tabique interventricular;
esto ocurre en un cuarto de los nifios con Sindrome de Down con cardiopatia congénita.
Otros defectos son los ductus y la comicacion interauricular.

En la comunicaciéon interventricular, cuando madura el pulmon, el ventriculo
izquierdo que tiene una potencia y genera una presion tres o cuatro veces superior a la
pulmonar, inyecta sangre por la misma en el sistema derecho y en la circulacion pulmonar,

Esta invasion de la circulacion pulmonar es la fuente de todos los males. Pasadas las
primeras semanas puede notarse como el nifio respira mas deprisa; la madre es la primea que
suele notar que el nifio no va bien; después, eventualmente, rechaza el alimento porque se
cansa, es una de las manifestaciones maés tipicas del nifio con cardiopatia y también del nifio
con Sindrome de Down. Es un esfuerzo grande para ¢l tomar el biber6n, se cansa y rechaza el
alimento y, por eso, empieza a tener problemas de crecimiento y desarrollo y empieza a tener
a una curva de peso alterada, plana. El diagnostico es necesario realizarlo antes, cuando se
nota s6lo que el nifio respira mas deprisa, quizas suda un poquito mas de lo normal y rechaza
el alimento.
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Si todavia no se toman las medidas de diagndstico y tratamiento pertinentes y persiste
esta inundacion de la circulacion pulmonar a una alta presion, los vasos pulmonares se
endurecen, se dilatan, comprimen los bronquios vecinos y blanditos obturindolos y
originando zonas de pulmén en donde el aire no entra, zonas de hipoventilacién que a su vez
originan insuficiencia respiratoria.

En el 15% restante de los casos se asocia una cardiopatia diferente a las descritas, la
tetralogia de Fallot. El nifio con Sindrome de Down se hace azul, un nifio cianético, y esta
cianosis puede aumentar criticamente un incrementando mucho la necesidad de aire del nifio
y el nimero de respiraciones por minuto, como si tuviera, realmente, hambre de aire. Son las
crisis cianoticas de la tetralogia de Fallot que tiene el nifio con Sindrome de Down
exactamente igual que el nifio que no tiene Sindrome de Down.

La verdad es que hoy el diagnostico de los defectos cardiacos en el nifios con
Sindrome de Down se pueden realizar incruentamente, sin necesidad de hacer un cateterismo
cardiaco. Por medio del ultrasonido todas las formas que hemos dicho y sus variedades se
diagnostican Optimamente, mejor incluso que con medios cruentos.

Por medio del ultrasonido todas las formas que hemos dichos y sus variedades se
diagnostican Optimamente. De todas formas, el ultrasonido (ecocardiograma) refleja
indirectamente la presion en la arteria pulmonar y a veces conviene mediarla directamente
por cateterismo, pues hay que actuar muy precozmente antes del primer afio de la vida y, si
puede ser, antes del primer semestre de vida, para impedir la enfermedad vascular-pulmonar
obstructiva severa que haria necesario recurrir al transplante cardiopulmonar.

Todas estas cardiopatias se corrigen hoy, y curiosamente, con una mortalidad que no
es mayor en los nifios que tienen esas malformaciones sin el Sindrome de Down. Puede haber
complicaciones después de la operacion, fundamentalmente tardias. Otro detalle importante
es que puede persistir hipertension pulmonar; esto es particularmente llamativo en el nifio
con Sindrome de Down, en el que hay un cierto grado de obstruccion en el paso del aire por
las vias areas superiores. Esto da lugar a una hipoventilacion que favorece la
vasoconstruccion pulmonar y mantiene la hipertension pulmonar; es un problema a resolver
con al colaboracion de otros compafieros para alcanzar un gratificante logro de que el nifio se
pueda incorporar con normalidad a la vida familiar.

Ademas es importante subrayar que pueda haber complicaciones después de la
operacion sobre todo las tardias. En el corazon hay una estructura que es el sistema de
conduccion que hace que el estimulo eléctrico pase de las auriculas a los ventriculos y este
estimulo eléctrico es el que precede a la contraccion del corazon para enviar la sangre hacia
la periferia. Este tejido de conduccion en los defectos del septo atrio ventricular estd muy
vecino a donde el cirujano tiene que insertar un parche para cerrarlo y por muy finamente que
lo haga existe un minimo de casos en los que se puede producir bloqueo transitorio
postoperatorio, que puede persistir después y necesitar un marcapasos

£ Papas: es necesario que conozcan que no hay ningan tipo especifico de defecto del
corazon que sea caracteristico en el nifio con Sindrome de Down: se ha visto que pueden
padecer algunos problemas. Esto cubriria desde defectos ligeros, que pueden desaparecer con
el tiempo y que no afectarian el desarrollo y crecimiento del nifio, hasta casos graves que
pueden necesitar una intervencion quirirgica importante, o que no sean operables; solo una
adecuada exploracién puede confirmar la existencia signos evidentes de cardiopatia.
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£ Si su nifio tiene una malformacion en el corazon, cualquier infeccién por leve que sea,
debera ser siempre valorada por el cardidlogo pediatra, quien debe tener conocimiento del
problema de su pequefio.

£ Emplear un tratamiento individual como la administracion digital de diuréticos o
correccion quirurgica del defecto cardiaco en la época de la vida en que sea mas adecuado
hacerlo, logra de manera significativa mejorar la calidad de vida de nuestros nifios con
Sindrome de Down,

3.2 Respiro con fuerza conforme el aire llena mis pulmones (enfermedades de
las vias respiratorias).

Muchos de los problemas en las vias respiratorias en el Sindrome de Down estin
intimamente relacionadas con las complicaciones cardiacas, inmunolégicas y neurologicas.
Las caracteristicas bien identificadas del Sindrome de Down, producen un impacto
importante sobre el sistema respiratorio.

En los dltimos afos, cierto nimero de médicos ha llegado a interesarse por el
problema y el tratamiento de la obstruccion de las vias respiratorias altas de los pequefios con
Sindrome de Down. Los nifios tienen dificultad para inhalar el aire hasta los pulmones
porque las vias respiratorias situadas detras de la nariz y de la lengua pueden ser estrechas.

El aparato respiratorio consta de las siguientes partes: fosas nasales, faringe, laringe,
traquea y pulmones, La laringe constituye la puerta de acceso del aire a las vias respiratorias
internas; pero, es también el 6rgano de la voz, debido a que en ella estan situadas las cuerdas
vocales cuando entran en vibracion. Por la traquea y sus ramificaciones el aire llega
finalmente a los pulmones.

El aire expulsado al exterior en el transcurso de las respiracion sale de los pulmones y
sigue luego el mismo camino el aire que entra, pero a la inversa. La traquea se divide en dos
ramas, llamadas bronquios, los cuales se subdividen en ramas, progresivamente menores: los
bronquiolos.

Los pulmones estan divididos en grandes secciones, llamadas lobulos: el izquierdo
posee dos y el derecho, tres. La parte mas alta de cada l6bulo superior recibe el nombre de
vértice.

La respiracion, aunque automatica, en parte es controlable por la voluntad. La
respiracion consta de dos movimientos: inspiracion y espiracion. La fuerza motriz principal
procede del diafragma. Los volimenes de aire de una inspiracion y de una respiracion
constituyen la capacidad vital pulmonar de ka cual se aprovecha solamente 1/8, en reposo, y
5/8, durante esfuerzos fisicos. De ahi la importancia de los ejercicios respiratorios, pues la
capacidad vital pulmonar debe ser aprovechada hasta el maximo dentro de cierto limite.
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Cuando las vias respiratorias son estrechas, se puede ver la presion ejercida en el
hueso del pecho (el esterndn) al respirar. Por la noche, cuando el nifio esta dormido y esta
mas relajado el mecanismo de la respiracion, pueden surgir dificultades si es incapaz de
inhalar oxigeno en cantidades suficientes. En este caso despertari a menudo con un
sobresalto, cada vez que falte oxigeno en su sangre. Por lo tanto, puede tener un suefio muy
perturbado.

Entre los problemas respiratorios de mayor frecuencia estan la neumonia, la tos seca
que compromete el control de la secrecion oral y nasal, y la sinusitis.

De acuerdo a los médicos, se debe de atender al nifio cuando presente varias de estas
sefales.

© Una respiracion muy ruidosa, especialmente por la noche.

© El hundimiento de la parte inferior del esternén cada vez que el nifio inhala.
© El despertarse frecuentemente por la noche con un sobresalto.

© Somnolencia excesiva durante el dia, falta de energia y falta de desarrollo.

Otras cosas que pueden ayudar son:

L0 Con frecuencia, los anteriores signos se confunden con resfriados o gripes comunes.
Quienes mejores conocen al su nifio, son ustedes papas, si piensan que puede haber algin
problema, merece la pena llevar al nifio al médico para hacerle un chequeo general, pero solo
bajo supervision médica, dele a su hijo las medicinas que necesita, evitando medicarlo por su
cuenta. Una gripa o una infeccion mas cuidada, puede traer serias consecuencias.

L0 Poner al nifio boca abajo para dormir, reducir al méximo la congestion nasal y mejorar el
tono muscular de la mandibula y de la lengua.

3.1 Mientras duermo por las noches... (apnea obstructiva del suefio).

Después de un dia de mucha actividad, el cuerpo en algiin momento, reclama de
descanso para recuperar fuerzas y energias. Esa es la principal funcion del suefio, sin
embargo, en los nifios con Sindrome de Down existen dificultades para conciliarlo o para
establecer una rutina porque despiertan frecuentemente o por los largos periodos que
duermen.

Si ha notado que el suefio de su nifio es intranquilo o tiene una postura aparentemente
incomoda para dormir, es importante se lo mencione al pediatra o médico de familia.

Tanto en nifios regulares como en nifios con Sindrome de Down, se presenta un trastorno
del suefio llamado apnea obstructiva del suefio. Dicho trastorno tiene lugar cuando se
interrumpe el flujo el aire respiratorio de las vias respiratorias superiores a los pulmones y
dura generalmente 10 segundos o mas.
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Entre los sintomas se encuentran:

Deja de respirar unos segundos mientras duerme.

Duerme frecuentemente de forma inquieta y adopta posturas extrafias en un
intento respirar lo mejor posible.

Se despiertan con frecuencia y suelen mostrar dificultad para despertarse por
la mafiana y somnolencia diurna.

Por la obstruccion, se origina una tos nocturna cronica.

Durante el dia se puede apreciar respiracion oral.

Dolor de cabeza matutino.

Disminucion del nivel de actividad o cansancio excesivo durante el dia a pesar
de haber dormido.

A menudo con somnolencia o la necesidad de dar cabezadas frecuentes.
Cambios de conducta (irritabilidad, falta de iniciativa, excesiva flojera).
Ronquidos.

0O 0O © 00

Las alteraciones en la conducta, la disminucion en el rendimiento escolar y el retraso
adicional en el desarrollo pueden ser secundarios a la alteracion en el suefio. El retraso en el
crecimiento y la pérdida de peso pueden ser relacionados con los cambios diurnos o, mas
frecuentemente, con la dificultad para alimentarse y de respirar al tener obstruida la via
respiratoria.

En cuanto a la respiracion oral es un recurso que no debe de convertirse en habito. La
persona debe de respirar habitualmente por la nariz y, si nuestro nifio respira por la boca,
debemos hacer todo lo que esté en nuestro alcance para conseguirlo. Si existe causa que
obstruya el paso del aire como unas grandes amigdalas o vegetaciones se deben de operar
dejando libre el paso del aire, pero si se trata de un habito, con reeducacion y poniendo,
nosotros como padres, el ejemplo a nuestro pequefio, sera mas facil de que lo logren juntos.

El diagnostico de apnea obstructiva en nifios con Sindrome de Down comienza con el
reconocimiento de que la conducta nocturna o diurna se encuentran alteradas. En ocasiones
se considera que esta forma de dormir del nifio es normal o que dichos los sintomas
estuvieron presentes por alguin tiempo y, después, desaparecieron, sin embargo, en cualquier
problema relacionado con la salud, los sintomas pueden desarrollarse lentamente sin que nos
demos cuenta, sean reconocidos oportunamente o hasta el momento en que muestren
complicaciones. Con frecuencia ayuda a confirmar este problema a los médicos, una historia
del desarrollo del pequefio en la que los padres registren en una cinta la respiracion nocturna
del nifio y la realizacion de un examen fisico completo. (Pueschel, 1994).
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Tema 4. La vida diaria.

4.1 Los necesito a mi lado (interpretando las sefiales de su nifio).

Todo nifio viene al mundo desvalido y solo. La sobrevivencia de su hijo depende de
su habilidad para dar a conocer sus necesidades de inducir un comportamiento que le
proporcione cuidados. Durante los primeros afios, las conexiones que el nifio haga con sus
padres o cuidadores son un recurso vital. Es la forma en que el nifio surge de su estado de
desvalido y desarrolla una conciencia de si mismo y un sentido de seguridad, control y
proposito.

Una tarea dificil del nifio es sefialar sus necesidades a quien lo cuida. Una tarea dificil
de quien lo cuida es interpretar y responder a esas necesidades. Al establecerse un sistema
sefal-respuesta en la infancia, el nifio y el papa o la mama se vuelven uno en el otro y se
consolida un vinculo de amor. En nifios con Sindrome de Down, donde las sefiales son
distintas, dificiles de interpretar y a menudo desconcertantes, el proceso de vinculacion puede
ser mas lento. Por un tiempo el papa o la mama pueden sentirse inadecuados cuando lucha
por interpretar esas sefiales mudas. Con el tiempo, la energia y el esfuerzo desarrollados por
el nifio y del padre o la madre pueden hacer que el vinculo sea tanto mas fuerte (Segal, 1991).

En el pasado era frecuente que las personas con Sindrome de Down no recibieran
suficiente asistencia médica ni una educacion apropiada. A menudo se les privaba de todo,
con excepcion de los tratamiento médicos mas elementales. Con frecuencia eran ingresados a
instituciones, en las que raras veces se atendian adecuadamente sus problemas médicos,
como infecciones, cardiopatias congénitas, trastornos endocrinos, alteraciones sensoriales o
problemas musculo-esqueléticos (Perera,1995). En la actualidad, varios médicos, en sus
diferentes especialidades, se preocupan por brindar la mejor asesoria a los padres de los
cuidados y tratamientos médicos que deben seguir con su pequefio, se actualizan e informan
de los avances en la Medicina para contrarrestar las enfermedades e infecciones
condicionadas por el Sindrome de Down, aunque todavia no hay vacunas o métodos
completamente eficaces para erradicar algunas enfermedades, la informacion que los padres
busquen y reciban es el recurso que tienen los papas para ofrecer una excelente calidad de
vida a su pequeiio.

La asistencia precoz, la educacion especial y los servicios recreativos apropiados
brillaban practicamente por su ausencia. Todo ello determina un grado elevado de mortalidad
y morbilidad, retraso mental grave y trastornos de conducta en los que sobrevivian.

Afortunadamente, durante las pasadas décadas se han producido importantes mejores
en la asistencia sanitaria y educativa de las personas con Sindrome de Down.
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4.2 Conforme crezco los conozco cada vez mds (desarrollo y crecimiento).

Se entiende por crecimiento al estado de salud, del progreso en el desarrollo, del
tamafio y la conformacién del cuerpo de su nifio durante la infancia. En la edad adulta, los
anteriores elementos ejercen su influencia a la hora de elegir un estilo de vida, en las
actividades a realizar y en la salud.

El peso de un recién nacido con Sindrome de Down es menor que el de un recién
nacido regular, tomando en cuenta la edad gestacional, el nimero de partos, la edad de la
materna y los determinantes genéticos del tamafio. Esta diferencia en el peso de los recién
nacidos con Sindrome de Down se inicia probablemente en el tercer trimestre del embarazo,
cuando la acumulacion de grasa contribuye en mayor porcentaje al aumento de peso. Es
todavia incierto el momento en que se inicia este retraso en el crecimiento.

La razén por la que su nifio presenta un retraso en su crecimiento se debe a la
presencia de un cromosoma extra en el material genético, independiente de otros posibles
factores, este retraso comienza en el embarazo y continua hasta los 3 o 5 afios
aproximadamente. Otro factor que se atribuye a este problema es la presencia de cardiopatia
congénita que hace mas lento el aumento de peso durante la infancia (Pueschel, 1994).

4.3 Reconozco sus manos tras de todo (hallazgos dermatoldgicos).

El nifio con o sin Sindrome de Down es sensible al contacto de las otras personas. Por
medio de la piel, su nifio interpreta la calidez de las caricias y los cuidados que le brinda,
continia con el proceso de vinculacion (iniciado desde el vientre) y que la relacion madre-
padre-hijo sea mas calida y positiva (Auckett, 1991).

Los problemas dermatologicos que se encuentran en los nifios con Sindrome de Down
no son especificos del sindrome, pero se observan con mayor frecuencia. La piel parece tener
menos elasticidad y en algunos puntos puede llegar a ser seca, dura y aspera. Esto se nota
desde que en el nifio es muy pequefio, aumentando este problema con la edad.

Las posibles razones por las que la piel del nifio se muestra reseca son:

© Por la deficiente circulacion de la sangre en la piel y
© Por una sensibilidad reducida a los cambios de temperatura, incluso en nifios
que no tienen un problema cardiaco grave.
1991
Lo anterior parece dar el aspecto jaspeado a la piel (marmoéreo) sin consecuencias
graves. Lo importante es que la naturaleza de la piel ocasiona que, en muchos nifios, se seque
y se agriete facilmente, sobre todo en los labios, las mejillas, las manos y los pies. Asi el nifio
es menos propenso a controlar su sistema de refrigeracion y calentamiento dependiendo mas
de los papas, que se tendran que asegurar que no pase demasiado calor ni demasiado frio. No
es preocupe demasiado por esta cuestion. A menudo vemos a varios nifios sumergidos en
ropas que no les permiten moverse o patear y que ni siquiera, les ayuda a calentarse por
mucho que los padres persistan en hacer esto.
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£Q Lo mas sano es que el nifio tenga plena libertad de movimientos cuando se encuentre
abrigado para que pueda dar vueltas, mecerse, etc ya que le permite estimular la circulacion
de la sangre y propiciarse un adecuado nivel de temperatura.

E3 En lo que respecta a las areas de la piel que se encuentran resecas o agrietadas, el uso de
cremas, de un adecuado jabon hipoalergénico y el afiadir aceite al agua de la ballena
contribuyen a la hidratacion de la piel.

LL Una de las cosas que puede resultarle muy agradables, tanto ustedes como para su nifio,
es darle un breve masaje. El masaje es el intento positivo de acercarse a su nifio y mostrarle
su afecto. Si utiliza aceite para dar masaje a su bebé, de preferencia que sea aceite vegetal
frio (de chabacano o almendras) disponible en varias tiendas naturistas. El aceite nutrira y
humectara la piel y no afectara al nifio si se chupa la mano.

£ En el invierno, es adecuado que caliente el aceite poniendo la botella que lo contenga en
un recipiente con agua caliente. No vierta el aceite directamente sobre la piel de su pequefio,
ponga un poco en su mano y permita que se enfrie a la temperatura de la piel, después tntelo
en la parte del cuerpo del nifio a la que va a dar masaje. No utilice el aceite en la cara, no es
necesario ni adecuado.

0 Si los labios de su pequefio se tornan agrietados, basta con una crema de cacao para que
sean humectados.

4.4 Con mis ojos, descubro sus rostros (problemas oftalmoldgicos).

Para cualquier actividad, para conocer nuestro entorno, distinguir y reconocer los
rostros de las personas mas queridas, unir palabras e imagenes y asi, expresar con detalle lo
que vemos, la vista, es un sentido que ofrece mucha informacion. Sin embargo, son
necesarias las revisiones para mantenerla en adecuadas condiciones o prevenir algin
problema mayor. Las visitas con al oftalmélogo deben formar parte de las rutinas de
verificacion que le deben de realizar a su nifio, por lo menos, una vez al afio. Entre los
problemas que cominmente presentan nuestros nifios con Sindrome de Down se encuentran
estrabismo, alteraciones de la refraccion, hipermetropia, queratocono, astigmatismo o
cataratas congeénitas.

El 6rganos de la vista es doble, pues lo constituyen los ojos, alojados en la orbitas de
la cabeza Osea.

De forma casi esférica, el globo del ojo esta formado por membranas y medios
transparentes. Las membranas se llaman: esclerotica, coroides y retina. La esclerotica es una
membrana dura, blanca y opaca. Constituye la esfera exterior del globo ocular. La porcién
blanca que vemos en los ojos es parte de esta membrana, la cual se abomba por delante y
adquiere la transparencia de un cristal, llamandose especificamente en esa zona cornea.

La coroides, de color negro azulado, es la membrana intermedia. Llega solamente

hasta los limites de la cornea y se completa en el iris. Este consiste en un disco, cuyo color
varia con las personas.
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El iris nos dice “el color de nuestros ojos”. El iris presenta en el centro una abertura
circular, llamada pupila o “nifia del ojo”. La misma se contrae o se dilata automaticamente,
segun la intensidad de la luz. Asi las células visuales quedan protegidas contra una luz
excesiva, o el ojos suple una iluminacion deficiente.

La retina tapiza el interior del globo del ojo. Es la membrana mas importante por
contener las células visuales. Rica en terminaciones nerviosas, es posible considerarla como
expansion del nervio optico. Esta formada por tres capas de células que se intercomunican
por medio de sus cilindroejes, y cuyas prolongaciones nerviosas acaban convergiendo en el
nervio optico. La primera de estas capas es la mas importante, ya que contiene las células
sensibles a la luz: los conos y bastones.

Los conos, incoloros y amarillentos, abundan extraordinariamente en una fosita
situada opuestamente a la pupila, pero en la misma linea recta visual. Dicha fosita se llama
mancha amarilla y es el lugar de la retina mas sensible a la vision.

Contrariamente a la mancha existe un punto ciego en la retina; o espacio donde la
vision es imposible, pues en el mismo no existen células visuales. El sitio mencionado es el
punto de salida del nervio dptico.

Los medios transparentes contenidos en el ojo son: humor acusoso, liquido compuesto
en gran parte por agua, es incoloro y transparente. Llena el espacio entre la cornea y el iris; el
humor vitreo también incoloro y transparente, es un liquido de consistencia gelatinosa.
Ocupa el resto del espacio interno ocular; el cristalino consiste en una lente biconvexa o
abombada o por ambas capas; principalmente por detras.

Mediante ligamentos que lo rodean, el cristalino se inserta en la pared del globo
ocular, detras del iris. Fibras musculares forman un musculo anular, en cuyo centro cuelga el
cristalino, suspendido por aquellos ligamentos.

El ojo funciona de manera semejante a una camara fotografica. La luz penetra por un
solo orificio situado en el diafragma, el cual se abre de acuerdo a la intensidad de la luz. En el
ojo, el unico punto por donde entra la luz es la pupila. Toda camara fotografica esta provista
de una lente u objetivo;, que, debe de enfocar debidamente. Este objetivo es el cristalino. La
pelicula del ojo es la retina. Pero a diferencia de las peliculas fotograficas, la retina no
necesita ser cambiada; aunque diariamente tome miles de fotografias.

Ante nuestros ojos hay determinada escena iluminada. El area de la misma captada
por el ojo, recibe el nombre de campo visual. Cuando la luz alcanza la retina, los conos y los
bastones son excitados y transmiten mensajes visuales a los nervios opticos.

Tales mensajes se cruzan en el quiasma Optico, de manera que, en el cerebro, las
imagenes se registran en posicion opuesta a las de la escena que se encuentra ante nuestros
0jos.

La respuesta del cerebro, tras registrar las imagenes consiste en corregirlas; de manera
que nos aparezcan tal como son en la realidad. Entonces es cuando se verifica la vision, o
cuando nos damos cuenta de lo que vemos.
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En el centro visual reside en los I6bulos occipitales del cerebro de cada hemisferio.
Los campos visuales de cada ojo se cruzan. Este cruce hace posible la vision en relieve
(estereoscopica).

En el Sindrome de Down los problemas de la vista no son graves, en general son solo
problemas, y la mayoria de ellos son bien conocidos y son solucionados con tratamientos
bien pautados. El problema esta en que o bien son congénitos o aparecen precozmente e
interrumpen el desarrollo visual normal ademas de que los oftalmélogos insisten en que estos
nifios raramente son llevados a los consultorios para ser valorados.

El estrabismo se presenta cuando los ojos se desvian, dando la apariencia de que el
nifio esta mirando hacia otro lado, esta dificultad provocara que se los movimientos
coordinados de los ojos tarden mas tiempo en desarrollarse. Los especialistas consideran que
se debe en parte a la “laxitud” (hipotonia) de los misculos del ojo. Es adecuado que le
pregunten a su especialista qué tipo de ejercicios pueden realizar en su casa para fortalecer la
coordinacion de los ojos y lograr un adecuado seguimiento visual.

(1 Todos los defectos de refraccion se tratan con lentes como la miopia o hipermetropia.
Por esta razon, merece la pena hacer una evaluacion regular de la vista a partir del afio de
edad, y utilizar lentes si es necesario. Tenemos la idea de que poner lentes a nuestro nifio es
una tarea muy dificil de lograr. Por el contrario, se puede poner lentes a un nifio con
Sindrome de Down como a cualquier otro nifio de cualquier edad si se piensa que los
necesita. Si su nifio necesita usar lentes no implica mayor problema, siempre y cuando, los
lentes sean de un armazon comodo y ajustados con un cordén. Para ensefiarle como
ocuparlos, pueden dejarle los lentes por breves periodos y gradualmente, incrementar el
tiempo con el propésito de que se acostumbre a ellos.

Para graduar la vista de los nifios existen sistemas como el esquiascopia o los
Potenciales Evocados Visuales, con estos sistemas se puede calcular exactamente que lentes
necesita el pequefio con minimos problemas para que tolere el uso de los lentes. Es muy facil
que un nifioc comprenda que necesita lentes si €l nota que le sirven para algo; si los lentes
estan bien, son adecuados y si estan bien graduados, generalmente no tenemos ningin
rechazo hacia ellos y sera el mejor tratamiento que se pueda realizar (El futuro empieza
hoy, autor, aiio).

L0 Entre otros defectos, el queratocono es una alteracién congénita aunque se manifiesta
aproximadamente en el segunda década de la vida del funcionamiento de la cornea. La
cornea desde el nacimiento tiene una forma redonda, pero con el paso del tiempo pierde su
curvatura normal, Por lo mismo, en algunos casos, se necesita de intervencion médica o bien,
el uso de lentes.

0 En el tercer mes de vida, el nifio empieza a fijar con los ojos la imagen que le interesa, y
si lo consigue hacer bien con ambos ojos lograra ver una imagen perfecta y todo marchara
adecuadamente. Si no consigue fijar los dos ojos en la misma imagen y mantenerla,
apareceran alteraciones en el control del movimiento de los ojos, como la llamada nistagmus,
que presenta el mismo movimiento que le péndulo de un reloj. El nistagmus muchas veces
evoluciona espontaneamente a una mejoria, al menos a una mejoria minima, apareciendo
después un estrabismo y un torticolis. Para este tipo de defecto en la vista, también es
indiscutible el uso de lentes.
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£ Otro tipo de problema que se presenta en nuestros nifios con Sindrome de Down son las
cataratas que aparecen desde el nacimiento. Una catarata es una opacificacion del cristalino,
es decir, impide la vision de una forma violenta y excepcionalmente se tiene que intervenir
en el primer afio de vida.

1 La exploracion oftalmologica de nuestros nifios con Sindrome de Down es perfectamente
posible y es exactamente igual que la de cualquier otro nifio. Los oftalmélogos recomiendan
que estos nifios se vean antes de los 6 afios de edad aunque no tengan ningun sintoma clinico,
o si notan algo distinto en el comportamiento visual o tienen alguna duda de si su nifio no ve
bien en uno de sus ojos, en cuanto aparezca, es necesario llevarlo con el oftalmélogo porque
siempre se puede llegar a una conclusion y a una terapia adecuada vy asi se podran evitar
auténticas deficiencias visuales innecesarias para la vida.

4.5 [No olviden mis vacunas! (caracteristicas inmunoldgicas).

Si queremos ver a nuestro nifio sano, corriendo por todos lados, alegre y activo, es
importante que tenga al dia su cartilla de vacunacion. Pero antes de mencionar cuales son los
beneficios de las vacunas en su nifio, es necesario saber qué es una vacuna. Para lograr lo
anterior, desde el nacimiento, todos los padres deben de vacunar a sus pequefios para evitar
determinadas enfermedades, sus consecuencias y complicaciones. La vacunacion es una de
las medidas mas eficaces para la prevencion de las enfermedades.

Tanto adultos como nifios, tenemos la capacidad de resistir a la invasion de ciertos
microorganismos nocivos para la salud, es decir, el propio cuerpo produce defensas
(anticuerpos) y en el momento en que reconoce la presencia de alguno, los destruye
rapidamente. Sin embargo, debido a las condiciones del propio cuerpo, ambientales,
nutricionales, etc. es necesario fortalecer a este sistema inmunolégico por medio de la
aplicacion de vacunas, las cuales son capaces de estimular la fabricacién de dichas defensas
sin producir enfermedad. Cuando a la persona se le aplican varias vacunas, su sistema
inmunitario se mantendra estable por varios afios.

Por lo anterior, es elemental que su nifio tenga al dia su cartilla de vacunacion para
que se mantenga sano y fuerte. El momento en que se deben administrar las vacunas
depende tanto de la probabilidad de que su nifio adquiera la infeccion natural como la
capacidad de su organismo para soportar las vacunas. Un recién nacido, sobre todo si se
alimenta de pecho, tiene proteccion (inmunidad) transmitida por la mama contra varias
infecciones. Esta proteccion solo dura algunas semanas, y a partir de entonces, el pequeiio
debe de desarrollar su propia inmunidad. Esta capacidad comienza hacia los tres meses y
aumenta de manera constante unos cuantos meses mas. Esta es la razon por qué se deben
administrar a determinadas edades las vacunas para fortalecer ain mas el sistema
inmunolégico. Es necesario que siga fielmente el calendario de vacunaciones que su pediatra
le proporcione. Si su nifio no tiene al dia sus vacunas, es muy posible que sea susceptible a
presentar muchas y constantes infecciones.
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Es importante hacer notar que como cualquier medicamento, las vacunas pueden
algunas veces producir alguna reaccion. Las mas frecuentes son de tipo local como el dolor o
enrojecimiento en la parte del cuerpo donde se aplico la vacuna. En algunos casos puede
aparecer u poco de fiebre, normalmente moderada. Para estos casos, es conveniente tener en
observacion al nifio y evitar administrar otro tipo de medicamentos para contrarrestar los
efectos de la vacuna.

En el caso de nuestros nifios y debido a las caracteristicas del propio sindrome,
pueden tener frecuentemente enfermedades respiratorias como: infecciones de garganta, nariz
y oido. Esta susceptibilidad a las infecciones se debe a que esta deprimida la funcién inmune,
es asi que el sistema inmune puede verse también afectado por otras secuelas relacionadas
con el Sindrome de Down por ejemplo, la cardiopatia, la hipertension pulmonar y los
problemas de nutricion,

Por lo anterior, su nifio requiere que se le administren las vacunas del tétanos, difteria,
tos ferina (vacuna triple o DPT); la del sarampion y la tuberculosis; sin que por ellos las
posibles reacciones que presenten vayan a ser diferentes a las de los nifios regulares. También
pueden aplicarle la de la rubéola y la de las paperas. Los periodos y los momentos de
aplicarlas son de acuerdo a las indicaciones del médico que atiende a su pequefio como de las
campaiias de vacunacion en nuestro pais (Jasso, 1991).

Por ultimo, recuerden papas que la vacunacion debe ser controlada por el médico o el

pediatra. La primera vacunacion infantil se aplica en el centro sanitario donde ha nacido el
bebé.

139



Tema 5. Abro o no abro la boca.

3.1 ;Qué es mejor para mi: que me amamantes o me des el biberdn?
(orientaciones sobre la alimentacion).

Tanto en nifios regulares como en nifios con Sindrome de Down de cualquier edad, es
frecuente que durante los primeros afios aparezcan dificultades en la alimentacién, y que los
padres se preocupen sobre si seran apropiados ciertos alimentos en la dieta diaria.

Como ha mencionado la Dra. Segal en su libro “A tiempo y con amor™: “en los
primeros meses los padres pasan mas tiempo alimentando al bebé que cualquier otra
actividad relacionada con su cuidado. Cuando las rutinas de alimentacion transcurren de
manera tranquila, es posible que las otras rutinas también lo hagan. En caso de que en este
momento tenga un bebé, pueden elegir entre darle pecho o alimentarlo con biberén, la
mayoria de los médicos estan de acuerdo en que darle pecho tiene muchas ventajas. La leche
materna contiene la proporcion adecuada de carbohidratos, grasas, proteinas, cantidad de
calcio y otros minerales. También proporciona inmunidad contra ciertas infecciones. Desde
el punto de la mama es agradable y comodo. Darle pecho proporciona una oportunidad de
especial para que la madre se sienta cerca de su bebé”.

Sin embargo, es necesario considerar que los bebés recién nacidos con Sindrome de
Down presentan dificultades para alimentarlos como:

© Problemas para mamar.
© Estancias prolongadas en el hospital.
© Problemas relacionados con la tensién en el flujo de la leche.

No importa si su bebé lo esta alimentando con pecho o con el biberén, en ocasiones se
presentan dificultades para mamar. Para mamar, su bebé tiene que fruncir los labios alrededor
del pezon y mover ritmicamente la lengua arriba y abajo. Esto crea un vacio que lleva la
leche a la boca de su nifio, donde traga el alimento por reflejo (Segal, 1991).

Para ayudar a su bebé en el proceso de mamar, pueden tomar en cuenta las siguientes
opciones.

L3 El lugar donde sea alimentado, sea una habitacion fresca, tranquila y con lucetenues. En
ocasiones, los bebés disfrutan mas este momento cuando son acompafiados por musica suave.

LD Asegirense de que usted u otra persona que alimente al nifio se encuentre en una posicion
comoda.

L3 Si lo alimenta con pecho, frote el pezon en la mejilla de su pequeiio, esto lo estimulara
para que gire la cabeza, abra la boca y busque activamente el pezon.

L2 En ocasiones, el bebé hara movimientos con sus manos para tocar el biberon o su pecho:
déjelo que lo haga, eso incrementa el vinculo que existe entre ambos.
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£Q De ser posible, alimente a su pequefio antes de que esté llorando frenéticamente, de lo
contrario su nifio puede tener mas dificultades para mamar.

£ Algunos bebés se duermen después de unas cuantas mamadas. En recomendable
despertarlos por completo antes de continuar;, también ayuda el que se mantengan encendidas
las luces o alguno de ustedes le hable o le cante. Ademas es adecuado establecer una rutina
de alimentacion y suefio, por ejemplo, alimentarlo cada 8 horas.

L0 Los pediatras recomiendan el uso de formulas comerciales como sustitutos de la leche
materna. El hecho de que su nifio sea alimentado con biberén ofrece varias ventajas. Los
biberones ya tienen especificados la cantidad exacta de alimento y da la oportunidad a los
padres de alternar los momentos en que deben de alimentarlo.

LD Si su nifio es alimentado con pecho, no importa cuanta leche crea que ha ingerido su
bebé, el periodo de alimentarlo debe de ser de 15 a 20 minutos por lado.

D Si su pediatra les ha indicado el momento de iniciar el uso del biberon, constantemente
ajusten el agujero del chupon del biberon a la boca del nifio, esto permitira que no se
atragante o que se derrame la leche.

[ Desechen los chupones cuando noten que estan demasiado suaves y pegajosos.

(0 En las citas que tengan con el pediatra, no olviden informarle si contintian los problemas
para mamar. Seguramente, necesitara una revision su bebé.

Ademas es necesario que la mama tome en cuenta lo siguiente cuando alimente a su
bebé con pecho:

(D Siga una dieta balanceada en la que tome mucho agua durante el dia y evite los
chocolates, los alimentos muy condimentados, la cafeina y los medicamentos autorecetados.

€D Trate de descansar unos minutos antes de alimentar a su bebé. Cuando se sienta relajada,
el llanto de hambre de su nifio producira un reflejo que hard que su leche fluya
espontaneamente (Segal, 1991).

L0 Si la leche no comienza a gotear espontaneamente, trate de extraer con su mano algunas
gotas para comenzar alimentar a su pequeiio.

L0 Asegurese de que su nifio tiene toda la aréola en la boca y no sélo el pezon. Oprima un
poco su pezdn antes de empezar a alimentarlo. También verifique que la nariz de su nifio no
esté cubierta por su pecho.

£ Nunca jale el pezon fuera de la boca su nifio y si la muerde, meta su dedo por un lado de
su boca y trate de sacar su pezon gradualmente.

£X) Nunca le den el alimento a su bebé (leche u otros liquidos) con el biberén cuando se
encuentre en posicién horizontal (acostado), debido a que provoca otitis.
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Por ultimo, es comin que en las primeras seis u ocho semanas, las mamas procuren
alimentar a su bebé cada vez que él lo pida, sin embargo, es necesario considerar, que aunque
no es conveniente establecer un horario muy rigido para alimentarlo, tampoco se puede ser
tan permisivo o tolerante con las demandas del bebé. En consecuencia, la siguiente
recomendacion les puede ser util para determinar los periodos de alimentacion:

LD En el caso de nifios con Sindrome de Down, es adecuado brindarles el alimento en
horarios preestablecidos, tanto en el dia como en la noche, ya sea porque su bebé lo pida o
porque sin demandarlo, necesita recibir una alimentacion periddica y suficiente. A medida
que va creciendo su pequefio, entre los tres y cinco meses de edad, desarrollara su propio
horario para ser alimentado con la ayuda de su mama.

L1 Deben de tener especial cuidado con los alimentos que le ofrezcan a su nifio: que estén en
las mejores condiciones de higiene (hervidos o bien lavados, dependiendo del caso), que los
utensilios con los cuales le den de comer (previamente) hayan sido lavados o hervidos y en
cada ocasion en que preparen algin alimento o le den de comer, sus manos deben de estar
perfectamente limpias (Jasso, 1991).

3.2 Mamd me ensefia a masticar la comida (proceso de deglucion y

masticacion).

Una vez que han pasado varias semanas tras el nacimiento de su bebé, es adecuado
comenzar a introducir alimentos solidos en la dieta de su pequefio. En la practica, la
secuencia mas apropiada para comenzar con este proceso es:

O A partir del cuarto mes de edad, pueden iniciar con algunos alimentos solidos.

LD Es importante que recuerden que se debe introducir solo un alimento en determinado
momento, ofreciéndolo antes de la leche materna o de la formula, empleando cantidades de
1/3 a ¥ cucharadita, que aumentaran en forma lenta y progresiva segun la respuesta y apetito
de su nifio. En caso de respuesta desfavorable o rechazo por parte de su pequefio, se
suspendera el alimento, para ofrecerlo mas adelante (Jasso, 1991).

LL Por ejemplo, pueden iniciar con jugos de naranja, de manzana o zanahoria, variando cada
uno de ellos dia con dia, en una cantidad maxima que no pase de los 60 ml (dos onzas) por
dia. Pueden ofrecérselos antes del pecho materno o de la formula o después de 90 minutos de
haber ingerido la leche.

L1 Después de uno o dos meses de haber iniciado con los juegos, pueden ofrecerle vegetales
con fibra como la zanahoria, la calabacita y el chayote, cocidos y en puré fino, evitando el
abuso de la sal.

(1 Después de cinco o siete dias, pueden agregar otro alimento, en alguna otra comida,
siguiendo la anterior recomendacion.
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Una vez iniciado este proceso, su nifio comenzara a deglutir y masticar pequefias
porciones de alimento, sin embargo, debido a las caracteristicas del Sindrome de Down se
pueden presentan algunos problemas como:

© Rechazo para masticar alimentos solidos cuando el nifio ya esta listo para
hacerlo.

Prolongar el momento de incorporar alimentos solidos en la dieta del pequefio
y el modo de hacerlo.

Morder demasiado pronto la cuchara y evitar que el alimento entre en su boca
o no poder cerrar para nada la mandibula.

Empujar la comida afuera de su boca con la lengua.

Dificultad para aceptar el alimento dentro de su boca y por lo tanto, problemas
para masticar.

Aun no logra un movimiento ritmico de sus mandibulas o de la lengua para
mover el alimento alrededor de la boca.

© Problemas en el proceso del destete.

@ 00 6 e

De un modo u otro, esto influye para que el nifio acepte solo una variedad limitada
de alimentos, generalmente aquellos que son ricos en hidratos de carbono (como pan, pastas,
cereales, azicar) y que son mas faciles de masticar.

Algunas situaciones socioemocionales contribuyen a que dichos problemas
comprometan la alimentacion del nifio y la ingesta de nutrientes, es decir, que la presencia de
problemas en casa puede influir en conductas como tirar la comida o los cubiertos, rechazar
la adquisicién de los habitos propios de la comida y la alimentacion (por ejemplo, jugar con
la comida, escupirla, meter las manos a la boca, etc) (Pipes y Holm,1980).

De cualquier modo, es importante identificar la causa para poder ayudar a su pequeiio
a ampliar la gama de alimentos en su dieta y propiciar un 6ptimo crecimiento.

5.3 Se ve rico ;Qué nueva comida es ésta? (como ayudar a su nifio a que
acepte el alimento).

Estos problemas se pueden remediar cuando los padres solicitan la orientacion de
nutridlogos o dietistas, pediatras, educadores y psicologos. La accién del asesoramiento
habra de concentrarse en analizar si, de acuerdo con el desarrollo del nifio, esta preparado
para tolerar mayores consistencias del alimento, la fase del desarrollo en la que se encuentra,
los sentimientos de los padres sobre estos temas y su interaccion con su hijo, el crecimiento
fisico, el mantenimiento de la relacion normal peso/talla y la eleccion de los alimentos que
aportan los nutrientes adecuados.

Las actitudes de los padres y del personal de la escuela, los ejemplos y las
experiencias positivas con los alimentos mas nutritivos; es lo que influye para que los nifios
prefieran un alimento a otro. Y es la alimentacion servida en casa y en la escuela la que
ejercera mayor influencia para formar buenos habitos alimentarios (Pueschel, 1994),
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Para ayudar a su hijo a aceptar el alimento:
£ Asegurese de que su hijo lo mire a usted antes de ponerle la cuchara en la boca.

(3 Una vez que su nifio poco a poco esté aceptando nuevos alimentos, pueden incrementar la
variedad de frutas y verduras, sobre todo entre el sexto y séptimo mes. A partir del octavo
mes, pueden agregar yema de huevo cocida , que deberan ir incrementando progresivamente
de modo que al término de dos a cuatro semanas, su pequeiio ya pueda comer toda la yema.
Dias después es adecuado que le ofrezcan un poco de higado de pollo, pechuga, pierna y
muslo, los cuales pueden ir alternando diariamente.

L1 En el noveno mes, su lista de alimentos sera muy amplia y podran formar una variedad de
comidas que pueden distribuirlas en los diferentes dias de la semana. Por ultimo, entre el mes
décimo al duodécimo, por pequefias cantidades, acompafien los alimentos de su nifio con
algunas porciones de pescado, jamon y carne de res ademas de que, su pequefio ya estara
listo para comer totalmente la clara del huevo.

L3 Alimentos como el frijol, la lenteja, el garbanzo o la haba pueden darselo a su nifio en
pequeiias cantidades y acompafiados de preferencia con maiz en lugar de trigo o arroz.

£ De preferencia, usar una cuchara pequefia y redonda,

£D Dele pequefias cantidades a la vez y coloque el alimento dentro de boca hasta donde sea
posible, de preferencia a “mitad de la lengua” y no en la punta.

3 Déjelo de alimentar cuando su nifio de muestras de desinterés.

L0 La gran mayoria de los nifios no tienen dificultad para empezar a ingerir comida sélida,
pero pueden tardar mas tiempo en aprender a utilizar la lengua para empujar la comida hacia
la parte posterior de boca y tragar, en vez de llevar la lengua hacia atras y hacia delante como
se hace al succionar el pezon. Si se encuentra con estos problemas intente presionar la
cuchara hacia abajo suavemente sobre la lengua y presionar la barbilla hacia arriba. Esto
normalmente hace que la lengua se mueva hacia atras, llevando la comida consigo.

(3 Si ain tiene dificultad después de varios dias intente alterar el tamafio de la cuchara,
llevando la comida hacia los lados de la lengua, o cambiando la textura, el sabor y la
presentacion de la comida.

L Para ensefiarle a su nifio a tomar liquidos sin usar el biberon, pueden comenzar con el
vaso entrenador o con un popote. Esto depende de la facilidad que su pequefio tenga para
usar una u otra cosa. Después de algin tiempo, podran incorporar poco a poco el uso del vaso
normal.

L0 En el caso de nifios que ya tienen control en el movimiento de su boca, que poco a poco
estan aprendiendo a comer solos, la variedad de alimentos que tienen les permitira alternarlos
para que sean incorporados a la dieta de su nifio. Es importante que si tienen duda acerca de
que cantidad de alimentos debe de comer su pequeiio, soliciten la ayuda de un nutri6logo, €l
determinara de acuerdo a su peso y talla, las porciones adecuadas para la alimentacion de su
nifio y evitar asi, la preferencia solo por algunos alimentos.
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LD Algo que nunca deben de olvidar es hidratar adecuadamente a su nifio, de lo contrario
puede presentar algin nivel de deshidratacion. Este tipo de problemas se presentan por
exceso de sudor cuando el nifio permanece en un ambiente demasiado calido, con ropa
abundante o cualquier enfermedad que origina la disminucion en el consumo de liquidos
(vomito o diarrea). Algunos signos de la deshidratacion son:

Qjos con aspecto vidrioso, hundidos y blandos.

Escasa o ausencia de emision de orina,

Falta de salivacion.

Boca seca, piel poco tersa, llanto débil o sin lagrimas.

En ocasiones, fiebre ligera con estrefiimiento tras un episodio de diarrea, como
causa frecuente de la deshidratacion.

Qe

EQ En caso de presentar esta situacion, pueden darle por periodos regulares el suero Vida
suero oral proporcionados por el Seguro Social o en cualquier farmacia y llevarlo cuanto
antes al pediatra. Simultaneamente, pueden darle jugo de naranja o de toronja.

£ En general, deben procurar que el estado de nutricion de su nifio sea lo mejor posible y

estar en constante asesoria con un especialista para valorar los cambios en la dieta de su
pequeiio.

5.4 jQuiero comer mds! (exceso de peso en nifios con Sindrome de Down).

En cuanto a las causas del exceso de peso en nifios con Sindrome de Down, pueden
desempeiiar cierto papel algunos de los factores que lo producen en nifios regulares. Con
frecuencia hay una relacion entre el bajo tono muscular (es decir, sus movimientos son
débiles) y la escasa actividad como subir y bajar escaleras, correr, trepar, caminar, etc. Es
posible que el retraso en el desarrollo, contribuya también a limitar la actividad durante la
infancia,

Aspectos endocrinos y metabdlicos, caracteristicos del sindrome, pueden contribuir a
la presencia de exceso de peso (Cronk y Chunlea,1985), sin embargo, estos dos aspectos,
quedan a consideracion de los especialistas.

[ Lo adecuado es llevar un control en la alimentacion de su nifio, para reducir problemas
causantes del aumento de peso, siempre y cuando, sea bajo el asesoramiento individual de un
experto que lo oriente sobre qué alimentos puede incluir en la dieta diaria y su aporte
nutritivo y energético para el adecuado desarrollo de su pequefio. Recuerden que las
verduras, frutas, carbohidratos, lacteos, etc son basicos en la dieta de su pequefio y evitar
darle refrescos o liquidos demasiado azucarados.

£ No debe descartarse la posibilidad de que su hijo realice alguna actividad deportiva o
recreativa de acuerdo a su edad y etapa de desarrollo. El estar constantemente activo le
ayudara a eliminar calorias, fortalecer su sistema inmunologico, ser mas activo, aprender a
convivir con otros nifios y reforzar las habilidades ya aprendidas.
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5.5 Me duele mucho mi pancita (problemas gastrointestinales).

A pesar de llevar una dieta adecuada, son frecuentes los problemas gastrointestinales
en los nifios con Sindrome de Down. Los médicos opinan que el adecuado tratamiento
quirirgico de las lesiones intestinales mejora considerablemente su calidad de vida
(Pueschel, 1994).

La digestion comienza desde el momento que alguna clase de materia nutritiva entra
en la boca. Primeramente, el alimento es envuelto por la saliva; sustancia segregada por las
glandulas salivales, situadas por pares a ambos lados de la cabeza debajo de las orejas, en la
cara interna de las mandibulas y debajo de la lengua. La saliva contiene una enzima, que
convierte el almidon en azicar.

Esta primera parte de la digestion o digestion bucal, se verifica también con la ayuda
de los dientes, que trituran los alimentos, y con la intervencion de la lengua; organo que
coopera a que los alimentos masticados queden completamente envueltos en la saliva. Asi, un
bocado de comida queda convertido en una especie de “papilla” llamada bolo alimenticio. La
lengua vuelve a intervenir; poniéndose en posicion tal, que hace pasar el alimento hacia la
faringe y ésta, hacia el esofago. Antes de que ocurra esto, la triquea es tapada mediante la
epiglotis automaticamente, con el proposito de que los alimentos no sufran una desviacion y
vayan a parar a las vias respiratorias. La epiglotis es una lengiieta situada en la laringe, que se
encuentra en el “cruce” de “dos caminos™: el del aire y el de los alimentos. Mientras no se
ingiera alimentos, esta permanece como puerta de entrada para dejar paso al aire del exterior;
pero en el momento que pasan las materias alimenticias, la laringe se proyecta contra la
epiglotis, y ésta tapa la parte superior de la triquea. Los movimientos combinados de la
lengua y de la laringe, para los alimentos pasen al es6fago se llaman especificamente,
deglucion.

Tras la deglucion el bolo alimenticio pasa al esofago. Este esta provisto de fuertes
musculos que hacen posible movimientos ondulatorios que persiguen la finalidad de conducir
la comida hasta el estomago: se dilata para acomodar en su interior porciones de alimento y
se contrae justamente debajo de las mismas, con el propésito de empujar dicho alimento
hacia el mismo.

Debido a estos movimientos el esofago puede trabajar en contra de la gravedad; es
decir, los alimentos son impulsados hacia el estomago, aun cuando las personas se hallen
comiendo o bebiendo estuvieran con la cabeza hacia abajo.

En cuanto los alimentos llegan al estomago, comienza la segunda parte de la
digestion: digestion estomacal. La comida queda almacenada en dicho organo durante un
tiempo determinado; cuya duracion depende, entre otras cosas, de la naturaleza de los
alimentos consumidos. Durante el trabajo, la materia alimenticia queda convertida en pasta
semiliquida, que recibe el nombre de quimo. Normalmente, esto sucede al cabo de una hora
de hacerse iniciado la comida, quedando terminada la digestion estomacal.
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Una de las principales manifestaciones de este tipo de problemas, es el vomito,
después de cada alimento. Estas alteraciones se descubren durante los primeros dias de vida
y, generalmente, es necesaria la aplicacion de varios analisis para determinar el tratamiento
adecuado. De todas formas, no deben preocuparse porque su hijo vomita un poco después de
cada toma y tenga un abdomen redondeado, quizis se deba a que el pequefio se esté
adaptando a la alimentacion, a menos que el especialista mencione lo contrario.

La causa de este tipo de problemas, en la mayoria de los casos, es la hipotonia
(debilidad) de los musculos del estomago; a medida que éstos se van reforzando, los vomitos
se reducen gradualmente.

Otro problema que se encuentra comunmente es que los nifios parecen esforzarse
mucho al evacuar. Aunque no se encuentran dificultades, las madres a menudo se preocupan
por este aspecto. Una vez mas, la posible causa de esta dificultad simplemente se debe a la
hipotonia de los musculos del sistema digestivo y a una falta de actividad. A menudo
disminuye este problema a medida que el nifio va creciendo y moviéndose mas, y rara vez se
convierte en un problema grave. En este caso, pueden brindarle un masaje abdominal: con las
yemas o los dedos y la palma de la mano. Realice un masaje circular en el sentido de las
manecillas del reloj alrededor del ombligo, en circulos crecientes. Haga esto solo después de
que el cordon umbilical se hay desprendido. El masaje sigue el curso del colon descendente,
transversal y ascendente (Auckett, 1991).

LD Entre las cosas que algunas mamais han puesto en practica y les ha dado buenos
resultados es aumentar la cantidad de alimentos con fibra en la dieta de su nifio.

0 Otros padres optan por darles purés de frutas y verduras y aumentar el consumo de
liquidos.

D De cualquier modo, es indispensable que consulte a su médico o pediatra para que le
brinde la dieta mas adecuada a su pequeiio de acuerdo a su peso, talla y edad.

El lado positivo de llevar un control en la alimentacion y las evacuaciones de su nifio,
es que se vuelven muy regulares, y que las mamas pueden hacer coincidir los horarios del
cambio de pafiales con las tomas de liquidos.

En resumen, los nifios con Sindrome de Down que tengan dificultades
gastrointestinales no deben ser tratados en modo diferente a como lo son los nifios regulares.
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Tema 6. Escucho sus voces cerca de mi.

6.1 ;Como debemos cuidar mis oidos? (influencia de los problemas
audioldgicos y otorrinolaringoldgicos en las alteraciones del aprendizaje).

Primero, veamos cual es el proceso normal por el cual podemos escuchar distintos
sonidos: el oido nos sirve para percibir los sonidos. Esta alojado en los huesos temporales, a
ambos lados del craneo, el cual consta de tres partes: oido externo, medio e interno.

El pabelléon de la oreja da acceso al oido externo, el cual recoge los sonidos del
exterior. Estos sonidos viajan seguidamente a través del conducto auditivo externo y chocan
con el timpano, haciéndolo vibrar. Las vibraciones timpénicas causan el movimiento de la
cadena de huesecillos del oido medio. El ultimo de estos —el estribo- mueve la ventana oval
del vestibulo del oido interno.

Para que sea posible la propagacion de la ondas sonoras, el oido medio se halla
ventilado mediante la Trompa de Eustaquio, que se comunica con la faringe. La vibracion de
la ventan oval motiva a su vez la del liquido —endolinfa- contenido dentro del oido interno.
La endolinfa transmite los impulsos sonoros (mecéanicos) a las terminaciones del nervio
acustico, y, convertidos en impulsos eléctricos, son conducidos por medio de dicho nervio al
cerebro, donde los sonidos adquieren determinados significados, es decir, los entendemos.

La audicion tiene lugar en la periferia del cerebro: en la corteza cerebral (sustancia
gris), sobre la parte superior de los llamados lobulos temporales del cerebro.

Los otorrinolaringdlogos nos apoyan en el cuidado y verificacion del buen
funcionamiento de algunos drganos como la nariz, la faringe, la laringe y el aparato auditivo.
En lo que respecta a este tema, mencionan que el nifio con Sindrome de Down no padece
enfermedades otorrinolaringologicas diferentes a las de cualquier otro nifio de su edad. Pero
es necesario hacer dos referencias que son las responsables de la frecuencia de este tipo de
enfermedades en nuestros chicos:

Primero, debido al propio sindrome, nuestro pequefio tiene caracteristicas diferentes
que le impiden respirar adecuadamente o que en sus oidos presenten infecciones y segundo,
sean susceptibles al contagio de infecciones a causa de las bajas defensas de su cuerpo.

Entre las infecciones estan: afloraciones congénitas, frecuencia de enfermedades de la
nariz, cavidad oral, nasofaringe, laringe y oidos y pérdida de sensibilidad auditiva. Estas
infecciones producen frecuentemente pérdidas de audicion, y por ello retraso en el lenguaje.
La mayor parte de estas pérdidas son corregibles y deben atendidas lo antes posible.

Debido a condiciones del propio sindrome, los huesos que conforman la nariz no se
desarrollaron adecuadamente, lo que provoca que facilmente queden bloqueados por la
mucosa nasal y por la frecuencia enfermedades respiratorias. A causa de esto, el nifio
respirara a través de la boca. El respirar por la boca, no solo provocara que permanezca
abierta, sino que también incrementara la presencia de labios resecos, lengua seca y posibles
infecciones.

148



LQ Puesto que tienen riesgo de presentar algunas dificultades, es preciso que se trabaje, en
forma conjunta, un equipo de profesionales de la salud formado por el audi6logo, el dentista,
el médico de familia, el otorrinolaringdlogo y el psicologo para establecer un buen
diagndstico y ofrecer los servicios de intervencion. Equipos como este han conseguido
mejorar notablemente la calidad de vida de los nifios con Sindrome de Down.

Lo que ustedes pueden hacer en casa para ayudar a los médicos en el tratamiento de
estas dificultades son:

L Siempre que sea posible, es mejor intentar mantener limpia y destapada la nariz y las
fosas nasales. Los consejos acerca de las gotas nasales y la limpieza de la nariz del nifio se
deben pedir al médico o al pediatra, ya que se puede crear una resistencia al uso continuado
de las gotas nasales.

EQ A medida que su nifio vaya creciendo, se le debera ensefiar a que utilice el pafiuelo con
frecuencia. Puede emplear la técnica de la imitacion, primero muéstrele como limpiarse la
nariz y después guie la mano de su pequefio para que lo haga en cada oportunidad,
disminuyendo poco a poco la ayuda, sin olvidar, que para su nifio es importante que le
reconozca su logro con algun halago o palabra carifiosa. Ademas, de decirle que mantenga la
boca cerrada y que respire por la nariz. Estos esfuerzos, en un futuro, lo pueden prevenir de
problemas sociales posteriores, porque a la mayoria de la gente no le gusta la boca abierta y
la lengua fuera.

[ La manera en que pueden colaborar con el audidlogo o el otorrinolaringélogo para
detectar posible hipoacusia desde pequefios (si es posible) hacer juegos con estimulos
sonoros y comprobar que su nifio muestre respuestas de escucharlos como voltear la cabeza
para saber donde se origina los sonidos; estos estimulos deben de tener diferentes
frecuencias, agudos y graves. Estas “juegos-pruebas” las deben hacer en condiciones que no
puedan distraer al nifio otros estimulos, con calma, sin inquietarlo y en forma de juego para
no cansarlo.

(1 El dolor de oidos no se puede solucionar ocupando solamente gotas o cualquier otro
remedio casero, puede ser signo de una hipoacusia temporal acompafiada por aumento de
moco, catarro, amigdalitis, etc, que puede provocar pérdida auditiva que suele solucionarse
espontaneamente en unos dias. No es preocupante el notar una hipoacusia durante estos
procesos, pero si es importante el confirmar la recuperacion del oido.*

[ Como anteriormente se ha mencionado, las revisiones periddicas les garantizaran, a usted
y a su pequefio, de bienestar. Si su especialista detecta hipoacusias después de haber
realizado una prueba llamada Potenciales Evocados Auditivos, es decir, que su pequefio
necesita de algun aparato o protesis para escuchar y distinguir aiun mejor los sonidos, lo
beneficiaran en el area de lenguaje, porque al escuchar su voz y el tono que ocupan para
pronunciar las palabras, su pequefio los imitara. Este tipo de apoyos auditivos son muy bien
tolerados por estos chicos, incluso los especialistas afirman que mejor que otros nifios.

En cuanto a los problemas referentes al oido, la cabeza del nifio con Sindrome de
Down es un poco mas pequeiia, por lo cual los conductos auditivos son mas cerrados en
consecuencia, puede tener problemas para escuchar los sonidos que lo rodean o ser propenso

a infecciones por la acumulacion y retencion de cerumen y/o de objetos extrafios.
* El futuro empieza hoy. | Jornada sobre el Sindroeme de Down. Asociacion de Sindrome de Down de Madrid.
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Para prevenir una infeccion en el oido:

(1) Es imprescindible realizar una limpieza cuidadosa en la parte externa del oido (pabellén)
para retirar el exceso de cerumen. Esta consiste en pasar la punta de una toalla limpia y
himeda por todas las curvaturas de la oreja y por detras de ella.

EQ Nunca debe tratar de retirar el cerumen de la parte profunda, no visible del oido, con la
ufia o con algin algodon retorcido (cotonette) ya que puede daiiar alguna parte del oido
profundo.

3 No es raro que los nifios se introduzcan objetos extrafios en el oido como cuentas o
juguetes pequeiios. Es de la mayor importancia que los padres no intenten retirar el objeto, es
preferible pedir la ayuda de un experto.

£ Es importante que si nota alguna cosa que no sea comun o frecuente en su nifio, se lo
pregunte directamente a su pediatra o médico de familia, quien le brindara la informacion
necesaria para atender a su nifio.

[0 Siempre que el médico lo indique, no es recomendable suspender el tratamiento del nifio
antes de tiempo, aunque considere que ha mejorado, ya que posteriormente puede presentarse
alguna recaida de mayor grado.

(3 Es importante que mantengan muy presente esta recomendacion: a partir del afio de edad,
a su nifio le deben de practicar una evaluacion de la funcion auditiva por medio de la técnica
conocida como potenciales auditivos evocados del tallo cerebral. Usualmente los
especialistas lo recomiendan con frecuencia en aquellos pequefios que presentan infecciones
repetidas del oido medio. En caso de que su nifio tenga entre 6 y 8 afios, se le puede realizar
otro procedimiento que también evalia la capacidad de oir y escuchar llamado audiometria
tonal, la diferencia entre uno y otro procedimiento radica en que el segundo necesita de la
cooperacion del nifio sobre todo en comprender y llevar acabo ciertas 6rdenes sencillas.
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Tema 7. Me gusta mis dientes cepillar.

7.1iNo quiero caries! (denticion e higiene bucal).

La boca sirve para balbucear, soplar, hablar, para percibir y explorar el mundo. En
estos pequeiios, el labio inferior es el sitio por donde tienen su primer contacto con el mundo
exterior; todo va a empezar por ahi y hay que estimularlo y trabajar con él desde el momento
del nacimiento.

Los nifios con Sindrome de Down presentan anomalias en el brote, erupcién y con
frecuencia es diferente la secuencia en que aparecen los dientes. Debido al retraso en la
erupcion de la denticion definitiva se retrasa la caida de la denticion caduca. La higiene bucal
desde bebés meticulosa sera uno de los métodos mejores para disminuir su prevalencia y
gravedad.

En el momento del nacimiento, el bebé tiene bajo las encias, un juego de 20 dientes,
que esperan el momento de brotar. Estos primeros dientes, denominados dientes primarios,
dientes infantiles, o mejor conocidos como “dientes de leche”, comienzan a brotar o
erupcionar suelen aparecer en estos nifios entre los 12 y 20 meses, en vez de alos 4 0 6
meses, desarrollandose durante los siguientes tres afios. Es importante mencionar que no solo
el desarrollo es tardio sino que hay variaciones en el nimero total de dientes, la cronologia
(edad en la que aparecen) y secuencia de erupcion (a menudo se encuentra que las muelas
aparecen antes que los incisivos).

Los dientes de leche puede que no salgan todos hasta que el nifio tenga 4 o 5 afios, de
hecho puede encontrarse dientes primarios hasta la edad de 13 afios, los cuales no han sido
cambiados por los dientes permanentes, sino que aparecen en forma encimada, dando la
apariencia de presentar al nifio con una doble dentadura, ocasionando apafiamiento dental
(Chispas Down, 1996).

Como los nifios tienden a perder de forma natural sus dientes de leche, muchos padres
opinan que la higiene dental de los nifios carece de importancia, asi como la conservacion de
los mismos. Esto es un gran error pues el deterioro de los dientes de leche puede producir
dafios en la formacion de los definitivos. Ademas del dolor y de la incomodidad que el
pequeiio puede experimentar al presentar caries dental y alto riesgo de infecciones que
complicarian su crecimiento y desarrollo. También es de vital importancia hacer énfasis en la
influencia que tiene los dientes primarios en diversos aspectos del nifio como:

© Estética: un infante que pierde tempranamente sus dientes, puede sentirse
aislado por presentar una apariencia desagradable y diferente a sus
compaiieros de escuela o de juego.

© Fonética: tanto la presencia como la alineacion de los dientes juegan un papel
muy importante en la formacion adecuada de los fonemas y por consigui
en el desarrollo del lenguaje y en los aspectos de la deglucion.
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Por todas las razones anteriores, la_prevencién es basica en el cuidado de los dientes
primarios asi como también de las encias. Casi todos los problemas dentales pueden evitarse
por medio de una buena higiene bucal. Prevenir significa, eliminar las particulas de alimentos
y las bacterias productoras de acidos que se depositan sobre la superficie de los dientes e
inmediatamente debajo de la linea de las encias. Ademas, se debe tener presente, que los
factores que mas influyen en la salud de la dentadura infantil son el flior, la dieta y la higiene
bucal.

No hay factores biologicos que contraindiquen por si mismos el tratamiento
odontologico en el nifio con Sindrome de Down. Pero el tratamiento puede ser dificil de
conseguir o incluso imposible debido a la falta de cooperacion del nifio o de sus padres, tal
como ocurre con los nifios “regulares”.

De hecho, hay menos probabilidades de que su nifio tenga caries dental y, por lo
tanto, la necesidad de amalgamas. Aun asi, el habito de tener una buena higiene bucal debe
empezar en la infancia, con la aparicion del primer diente, ya que la gente mayor con el
Sindrome de Down es mas propensa a tener problemas en las encias.

En la rutina de limpieza diaria, papas, deben incluir:

Ld Antes que nada, que debido al tamafio de la lengua, se incrementan las disfunciones
orales porque el nifio la presiona contra los dientes y resulta mas dificil la limpieza bucal, asi
que es mejor no presionarlo, sino realizarla cuidadosamente incrementando gradualmente el
tiempo y con utensilios de limpieza que le llamen la atencion .

(1 Antes de que brote el primer diente del bebé (es decir, que salga de la encia), se puede ya
iniciar la proteccion de la dentadura. Para ello, es posible utilizar un trozo de gasa o de tela
limpia, que elimine las bacterias que provocan el deterioro de los dientes y que estan
presentes en la boca del nifio. Mediante la gasa o tela, froten suave y cuidadosamente las
tiernas encias, a través de las cuales van a brotar los dientes, y se continia haciéndolo cuando
€stos comienzan a salir.

€3 A partir de que empiecen a brotar los primeros dientes, se debe programar las consultas al
odontélogo 3-4 veces por afio desde los 18-24 meses de edad, insistiendo en los aspectos
preventivos.

2 Como se menciond, la dieta influye en la formacion y limpieza de los dientes, por lo
mismo, no se debe dar a los nifios biberones o vasos con leche azucarada o zumo de frutas
antes de irse a la cama. Los liquidos pueden acumularse en los dientes delanteros y producir
su deterioro hacia los 3 o 4 afios de edad.

(0 Si el nifio quiere beber por la noche, se le debe dar agua fluorada o natural. Si el agua
corriente no contiene este elemento, se debe preguntar al dentista la forma en que puede
aportarse el suplemento de flior, por ejemplo, por medio de tabletas o preparados
vitaminicos que lo contengan.
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EQ Cepille los dientes de su nifio, tres veces al dia y utilice un hilo dental para limpiar
cuidadosamente las areas donde puede acumular comida entre los dientes, esto ultimo, por lo
menos una vez al dia. Resulta necesario en muchos casos, cepillar la lengua en el curso de la
higiene bucal diaria para retirar restos de comida y bacterias. Pero si desde el nacimiento nos
acostumbramos (y los acostumbramos) a la limpieza y el cuidado de su boca (no desde que
tienen dientes, sino como se ha dicho, desde el nacimiento, desde que empiezan a tomar el
pecho o el biberon) estos nifios van a habituarse a sentir lo que significa una boca limpia;
pensemos en la sensacion de nosotros como adultos cuando tenemos la boca limpia, y
ensefiemos esto a nuestros hijos. *

(0 Emplee productos dentales que contengan flior. Escoja una pasta dental con flor y
pregunte a su dentista sobre el uso de tabletas, gotas o flior topico.

EQ Controle la ingestion de alimentos que contengan almidén o azicar. Los caramelos, los
“tentempiés”, bebidas dulces, frutas secas, pastelillos y refrescos, son especialmente
peligrosos entre las comidas, por lo que es preferible tomarlos acompafiando a éstas y
cepillarse después los dientes. Algunos alimentos como el apio y las manzanas, ayudan a
limpiar los dientes. Sin embargo, recuerden que no sirve de nada el asear los dientes si a los
20 minutos, su nifio toma agua azucarada. Por lo menos debe de transcurrir de una hora y
media a dos para que la higiene bucal haga su efecto de proteccion sobre la dentadura.

L0 Los padres y educadores han de estar informados sobre como se realizan los métodos de
higiene bucal. Soélo si hay una buena relacién y una adecuada coordinacion entre el
odontologo, los maestros y los padres, se podria aplicar una adecuada atencion sanitaria.

LD Ademas si se presenta un dolor producido por la caries dental, no es recomendable poner
una tableta de analgésico o pasta dental sobre el diente infectado. Tal medida no puede
disminuir el dolor, y el medicamento puede ser dafiino para la encia.

3 En una jornada realizada en Madrid, Espafia los odontologos sugieren el empleo de las
placas de estimulacion con nifios con Sindrome de Down. Son estas muy simples aunque hay
que adecuarlas al nifio en particular y debiendo ser cambiadas en ocasiones cada dos o tres
meses. Su colocacion es facil y no suponen ningln riesgo para el nifio. Se colocan después
del biberén por un una o dos horas. Su uso debe mantenerse hasta que el nifios tenga tres o
cuatro afios. Y su efecto resulta prodigioso, la lengua va a buscar la placa y no sale hacia a
fuera, cuando empiezan a salir los dientes, la placa les ayuda a orientarlos. En este caso, es
adecuado que consulte a su especialista y le ofrezca la mejor opcion para el embellecimiento
de la sonrisa de su pequeifio.

© Cuesta trabajo, por supuesto, pero puede lograrse que nuestros nifios sean ain mas bellos,
con sonrisas espléndidas, bocas sanas y frescas. Esas sonrisas y esas bocas son lo mejor que

podemos a sus amigos, a su entorno y a sus profesores, y sobretodo a ellos y a nosotros
mismos. *

* El futuro empieza hoy. I Jornada sobre el Sindroeme de Down. Asociacion de Sindrome de Down de Madrid.
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Di1os v Las Mabres

Andnimo.

Todos los dias, muchas mujeres se convierten en madres por accidente, otras por propia decision,

unas cuantas por presiones sociales y un par, a lo sumo, por costumbre.

Este afio, cerca de cien mil mujeres, se convierten en madres de nifios “especiales”.

Se han preguntado alguna vez, ;Cémo son escogidas las madres de los nifios “especiales”?

De alguna manera veo a Dios rondando sobre la tierra, seleccionando sus instrumentos para la

propagacién de la especie humana, con gran cuidado y dedicaci6n,

Mientras El observa, instruye a sus dngeles para que tomen nota en un gigantesco “Libro Mayor”.
-Dale a... Susana Montes un hijo, y de Santo Patrono a Mateo.
-A Teresa Torres una hija, y de Santa Patrona a Cecilia..
-A Rebeca Ortega, unas gemelas, y de Santo Patrono... dales a Gerardo. El acostumbra ser un
buen protector.

Finalmente, El aprueba un nombre y sonrie diciendo:
-A ella dale un nifio “especial”...

El dngel se muestra carinoso y pregunta:
-¢Por qué Sefior? Si ella es tan feliz...
-Exactamente- sonrie Dios-;podria yo darle un nifio “especial” a una madre que no supiera
sonreir? . Eso seria cruel...
-¢Pero ella sufrird mucho?- pregunta el dngel..
-Yo no deseo que ella sufra mucho ni que se hunda en un océano de desesperacién o
autocompasién. Una vez que la sacudida y el resentimiento pasen, lo aceptard y sabrd
manejar el asunto. Yo la observé hoy. Tiene un profundo sentimiento de servicio y
compresion, que es raro de encontrar, pero necesario en una madre. El nifio que voy a darle
tiene su propio mundo y ella tiene que hacer que él viva en el mundo de ella, y eso no va a ser
facil,
-Pero Senor- interrumpié el angel- pienso que ella no seguird creyendo en Ti..

Dios sonri6:
-No te preocupes, yo puedo arreglar eso... Este caso es perfecto, ella es valiente y tiene mucha
entereza...

El dngel se asombro.
-Pero...;La valentia es una virtud?

Dios asinti6 con la cabeza y contesto:
-5i, ella tiene capacidad de entrega y entenderd que ese nifio necesita de un amor muy
especial para sobrevivir... 5i aqui hay una mujer a quien puedo bendecir con un nifio poco
menos que perfecto. Ella aiin no lo sabe, pero serd elegida..
Aprenderd con su hijo, nunca podrad tomar como un hecho una “palabra mal dicha” y que
jamas podrd juzgar un acto de este nifio como “un paso mal dado”. Y cuando su hijo la diga
“Mama” por primera vez, vivird realmente un verdadero milagro y yo estaré presente
cuando le describe un drbol o una puesta de sol a su hijo “especial”... Ella sabra ver mi
creacion como muy pocas personas la han visto.
Voy a permitirle ver claramente las cosas como yo las veo... ignorancia, crueldad, prejuicios...
Nunca estaré sola, voy a estar a su lado, cada minuto, cada dia de su vida, porque ella va
hacer mi trabajo, y lo haré segura porque nunca va a dejar de sentir mi presencia..
-.Y sobre el Santo Patrono?- pregunto el dngel..

Dios sonri6:

-Un espejo serd suficiente.
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TEMA 8. ENTERARSE DE LA NOTICIA.

8.1 Etapas del duelo.

Todas las familias son tan distintas entre si que resulta imposible predecir cuéles seran
sus reacciones y sentimientos ante la situacion de tener un nifio con Sindrome de Down en
casa. La manera en que lo enfrenten dependera de sus recursos, del entorno, de sus
experiencias, del plan de vida que tenian hasta entonces y de las cosas que adquieren un valor
personal e indiscutible para ellos.

El duelo es un proceso normal de todo ser humano que ha perdido algo que era
valioso para él como la pérdida de un trabajo, la jubilacién, el mudarse de casa o el
saber que el bebé que se amaba desde el vientre ahora tiene Sindrome de Down.

La confusion que experimentan los padres cuando acaban de darse cuenta de que su
nifio tiene un problema, ha sido escrita de muchas maneras. Algunos profesionales hablan de
un periodo de congoja en el que los padres se enfrentan a la pérdida del bebé perfecto con el
cual sofiaron durante el embarazo. Otros distinguen una secuencia predecible de emociones.
Primero hay una negacion: “los médicos deben de estar equivocados”. Enseguida hay enojo:
“¢Por qué Dios me fall6?”. Luego viene la depresion: “durante el resto de nuestras vidas
tendremos una carga”. Por dltimo viene la reconciliacion: “es nuestro bebé y lo amamos”
(Segal, 1991).

El escuchar a otros padres que viven con un nifio con sindrome de Down, ayuda a
aquellos que apenas reciben la noticia, a describir sus sentimientos contradictorios, debido a
que tratan de dar la mejor impresion posible ante si mismos y ante los demas, cuando en
realidad, quieren dejar a flote lo que sienten. Mientras unos padres bajan la guardia y hablan
de pensamientos sombrios, otros pueden reconocer que sus propios sentimientos ocultos no
son unicos ni vergonzosos. El amor y el odio, el dolor y la esperanza, la alegria y la
tristeza estin todos entremezclados. El mismo bebé que da el mis profundoe dolor puede
traer el placer mas intenso (Segal, 1991).

A partir de lo anterior, los padres poco a poco asimilan el diagndstico y comprenden
que el sindrome no desaparecera. Bajo los recursos que ellos poseen, comienzan a estructurar
su vida y a apoyar a su hijo en su crecimiento y desarrollo.

8.1.1 Me siento fuera de mi (shock / impacto).

La noticia de la llegada de un nuevo miembro a la familia, representa para los
integrantes de la misma, en especial para los padres, un ser que los colme de dicha y
felicidad, que los llene de ilusiones y esperanzas. En sus mentes, imaginan a un bebé perfecto
que crecera fuerte y sano, en el que depositaran sus expectativas, sus propias ambiciones o
las oportunidades desaprovechadas. Durante la espera de este ser especial, hay momentos en
que se teme que algo pueda salir mal, pero es tan fuerte su carifio por el nifio, ain antes de
que nazca, que esto hace que se aminore el temor.

155



Sin embargo, a veces las cosas no resultan como se esperaban y los padres, cuando
reciben la noticia de que a su pequefio se le deben realizar exdmenes o anilisis para
determinar un diagnostico y el tipo de ayuda que se le va a brindar, los padres ven ante ellos
la ruptura de sus ilusiones y sus suefios, es un momento de inmensa confusion y angustia. Las
palabras del especialista quedan en el vacio porque los padres tratan de un modo u otro,
recobrarse de esta primera impresion.

8.1.2 Temo tanto darme cuenta (negacion).

Cuando a los padres se les dice que su nifio tiene Sindrome de Down, todos sufren
una fuerte conmocion. Los padres se sienten como si el especialista o el médico que les esta
hablando no se dirigiera hacia ellos, sino a otra persona a la que le estan dando tal noticia o
se aferran a creer que eso debe ser un error. Este estado de negacién o incredulidad puede
durar varios segundos o algunos dias. Cuando los padres comienzan a reaccionar, tiene una
gama de sentimientos que parecen alternar y cambiar de intensidad de un momento a otro
(Cunningham, 1990), se estan enfrentando con la dificultad de aceptar la realidad, debido a
que mas de una vez imaginaron lo que seria en sus vidas la presencia de ese bebé que amaron
desde que supieron que comenzaba a vivir en el vientre de la madre, y el negarse que eso les
esta sucediendo les sirve como un medio para mantener aun viva una pequefia esperanza de
que el diagnostico es un error.

8.1.3 Estoy buscando la manera de hablar de todo (negociacion / regateo).

Algunos padres tienen un sentimiento de dolor ante la pérdida del hijo perfecto tras
enterarse de que su bebé tiene Sindrome de Down. Todos los proyectos, las ilusiones y esa
imagen de la vida planeada en un momento, desaparecio ante ellos.

Varios especialistas recomiendan a los padres a que reconozcan sus sentimientos
por muy contradictorios que estos sean, para dar paso a un periodo de lamentacion por el hijo
perfecto perdido. Una manera en que se puede aligerar esta tension, es explicar sus
sentimientos iniciales respecto a su hijo con Sindrome de Down, retroceder hasta el
momento del embarazo y hablar de sus suefios y sus expectativas. Este es el ejemplo de una
mama al saber que su bebé tenia Sindrome de Down: “Yo me sentia tan cerca de mi bebé
durante el embarazo, escuchando el latir de su corazon, sintiendo sus patadas. Pero el bebé
que di a luz no era el bebé que yo conocia” (Segal, 1994).

Es un momento, en el que los padres tratan de buscar y llevar a cabo soluciones
falsas o migicas para posponer la realidad y proveerse de cierta estabilidad. Las soluciones
magicas van desde hacer una promesa a una persona divina hasta probar ciertos
medicamentos y tratamientos dudosos que aparentemente podrian eliminar “el problema”. Es
vilido que los padres intenten varias cosas porque estan motivados a buscar alguna ayuda o
solucién para su nifio, sin embargo, entre mas esperanzas falsas se formen, mayor es la
desilusion para ellos cuando aceptan que con “esa negociacion” no recuperaran al bebé que
idearon en sus mentes y sus corazones.
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8.1.4 Le tengo rabia a ... (enojo).

Sentimientos como la ira, frustracion u hostilidad estarin en funcién de la
intensidad de las esperanzas, los deseos y las expectativas de los padres, debido a que se
sienten burlados o engaifiados al tener un nifio con Sindrome de Down. Constantemente
buscan razones para justificar su situacion, analizan cada parte del embarazo, lo que se hizo,
lo que no se debié o lo que falt por hacer, a pesar de que se dan cuenta de la situacion, su
enojo se incrementa. No importa en que momento se enteraron de que su bebé tenia el
sindrome, la mayoria de los padres describen sentimientos de ira y frustracién. Es adecuado
reconocerlas, pero lo es ain mas saber controlarlas. El peligro esti en que el enojo
necesita una salida, este puede no estar dirigido a alguien en especial, sin embargo, puede ir
hacia uno mismo, hacia la pareja, hacia los parientes o hacia el médico que se conoce y a
veces, hacia el nifio. Esto puede traer como consecuencia, que los padres desarrollen
sentimientos de culpabilidad que ponen en riesgo sus relaciones interpersonales.

Por ejemplo, para los padres es especialmente importante el compartir la presencia de
su nifio con amistades, saber que un nifio que esta sano y activo, con sonrisa y personalidad
cautivadora, hace amigos para sus padres, pero ademas de padecer el Sindrome de Down es
un nifio es irritable, somnoliento y con aspecto enfermizo hace que la gente se vuelva a otro
lado. Los padres interpretan esta reaccion como rechazo, no solo al nifio sino a ellos mismos.

Esta etapa del duelo es especialmente peligrosa porque si alguno de los padres o
ambos se encuentran muy enojados se corre el riesgo de generar distintas escalas de violencia
desde los insultos hasta los golpes y mantener una constante lucha de poder entre ellos, que
mas que beneficiarlos, solo obtendran mayor confusion, desgaste emocional y fisico.

La ira expresada por los padres de nifios con sindrome de Down ha sido descrita a
menudo como una autodefensa contra la ansiedad y la culpa. Muchas personas, incluyendo el
personal médico y terapéutico, no se sienten comodos con los padres de un nifio con
Sindrome de Down porque no tienen buenas respuestas a sus preguntas. Estos sentimientos
de falta de adecuacion pueden interferir con la habilidad del personal médico para apoyar a
los padres. Los padres, a su vez, son sensibles a esta falta de sensibilidad y reaccionan con ira
justificada (Segal, 1991).

8.1.5 Casi no pongo emperio en saber lo que pasard mafiana (depresion).

El shock, la negacion, la negociacion, el enojo y la depresion, se describen en la
literatura como una parte natural al el proceso de ajuste. Aunque esta es una interpretacion
razonable y bien fundamentada, caracterizar tales sentimientos como fases pasajeras, puede
ser engafioso. El proceso de duelo no tiene un tiempo fijo de duracion, depende de los
recursos y experiencia de cada persona.

Durante el periodo de ajuste —el cambio de la anterior situacion previa al nacimiento
del bebé, a la nueva situacion que tiene que haber si la familia quiere sobrevivir, crecer y
prosperar—la mayoria de los padres tiene la sensacion de avanzar *dos pasos hacia
delante y uno hacia atras”, que “algunos dias estin bien” y piensan que todo ha pasado
y “al dia siguiente lo ven todo negro”(Cunningham, 1990)
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Es cuando los padres sienten una profunda tristeza y falta de ganas para hacer las
cosas o para continuar en la lucha. Es un periodo en el que pueden ocurrir dos cosas: o los
padres se encierran en su enojo, en su mundo de soledad porque se sienten desvalidos ante
los problemas o se refuerza el enojo generando mayores escalas de violencia. Es el momento
en el que es necesario que los padres hablen de sus sentimientos sin tomar en cuenta si son
buenos o malos para los demas, que conozcan las causas del Sindrome de Down, que sientan
el apoyo de personas cercanas y de confianza, que se integren en grupos de padres que tienen
las mismas dificultades para que resuelvan cada una de sus preguntas y comience la sanacion
del mundo interno de papa y mama.

La ventaja de este periodo de depresion es que los padres reconocen lo que les sucede
y poco a poco se genera el cambio en el mundo interno (en sus ilusiones, pensamientos,
sentimientos), el proceso de darse cuenta de que las cosas por muy malas que sean, algo
bueno en ellas se encuentra, les da la ayuda para no sentirse tan desvalidos ante la realidad.

8.1.6 Vivo para decirte que hoy te quiero cada vez mds (aceptacién).

De todos los sentimientos que los padres describen, la culpabilidad y el enojo son los
sentimientos mas penetrantes y los mas dificiles de superar. Ambos sentimientos son
comunes e irreconciliables. Atin cuando existiera la minima posibilidad de que fueran en
parte responsables del problema, no hay nada que hacer al respecto. Sentirse culpable no
mejorara en nada (Segal, 1991)

Ya no importa en realidad el diagnostico, la opinion del especialista, los comentarios
de familiares y de conocidos, sino lo que surge en este momento entre los padres y su bebé:
al verlo tranquilo y desamparado, sienten deseos de protegerlo, pero también sienten un
rechazo al pensar en el Sindrome de Down. Ambas reacciones son totalmente normales.

Los sentimientos de proteccion hacia el bebé comiinmente llevan a un cuidado calido
y lleno de amor. En este momento puede haber grandes cambios en la forma de pensar de los
padres. Comienzan a asimilar la situacion e inician la busqueda de soluciones o alternativas,
se vuelven mas agiles sin que se den cuenta, se emocionan por encontrar la escuela ideal que
les ayude a estimular el desarrollo de su pequefio, en ensefiarle las miles de cosas que hay
para él.

Sin embargo, esta etapa puede ser confundida con resignacion a la situacion; la
diferencia que existe entre aceptar y resignarse a algo depende de la actitud que tienen los
padres: el desgano, la falta de interés o compensar mas de la cuenta con cuidados
extremados, porque todas las necesidades de la familia, pasan a segundo plano (Cunningham,
1990) son propios de la resignacion en cambio, la nueva manera de pensar de los padres
coincidira con los cambios en el desarrollo del nifio. Los padres comienzan a llamar a su nifio
por su nombre, le estan dando una identidad, inician el contacto visual que seréa reforzado por
el pequefio, aparecen las sonrisas y su hijo se reira cuando mama o papa lo tenga en sus
brazos. Estos comportamientos tardardn en aparecer, pero cuando sean mas evidentes, los
padres se sentiran mas vinculados o apegados con su pequefio a partir de ese momento,
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Es indispensable tomar en cuenta lo siguiente: si los padres estin pasando
dificultades, es necesario que hablen mutuamente sobre ellas tan pronto como sea posible.

Cuanto mas tiempo lo vayan dejando, mas dificil sera hacerlo. Algunas veces un
conyuge encontrara mas facil hablar con un amigo cercano, con el doctor o con un psicologo
que con su pareja. Esto no es infrecuente y no debe de considerarse como un desprecio o una
critica hacia el pariente o conyuge. Tanto el médico como el psicologo son conocedores de
esta situacion (Cunningham, 1990) y le brindardn la ayuda necesaria para adaptarse a la
situacion sin poner en riesgo su identidad, familia y sus sentimientos.

Conforme los padres hablan de las satisfacciones de sus hijos, se puede valorar que la
literatura que escribe el ciclo natural de afliccion no relata toda la historia. No es sélo que los
padres atraviesan por una serie de etapas predecibles y acaban aceptando a su hijo.

También el nifio, desde el principio, juega un papel vital y dindmico. Desde el
momento en que los padres aprenden a responder a las sefiales de su hijo, se estan
comprometiendo con sus necesidades, el nifio reacciona mas y al hacerlo complace a sus
padres. Los sentimientos de dolor y angustia no siempre desaparecen, pero con el tiempo y
con amor, los sentimientos de alegria prevalecen (Segal, 1991).
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DINAMICA DE SENSIBILIZACION.

©Perfil de la stiper mama y del siiper papa Down.

Pensamientos: Estoy seguro de que soy capaz de ayudar
a mi nifio a lograr muchas cosas
Tengo confianza en mi capacidad para
cuidar de él. l
Cuento con apoyo de especialistas que me dan
informacion y orientacion,

Sentimientos:

Quiero a mi hijo

Miedos: Respeto a mi nifio
Al fracaso Me siento orgulloso
A perder el Sé que lograra
control muchas cosas

No ser un buen Deseo cuidar de €l
papa o una Es alguien muy

buena mama especial para mi

Obstaculos:
Falta de tiempo. Oportunidades:
Preocupaciones econdmicas. Tengo la oportunidad de ayudarlo
Contar con poca informacion, pero ain mas, de aprender de ¢l

Es el momento de mostrarle todo lo
que hay pera él y cuanto lo necesito
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Tema 9. Seguridad en el hogar y primeros auxilios y disciplina.

9.1 ;Por qué no puedo prender yo solo la television? (recomendaciones en el
uso de aparatos eléctricos).

Algunos televisores se calientan mucho y son bombas en potencia. Deben de ser

colocados sobre una base firme, para evitar que se caigan al suelo.

E Asegirense de que la repisa inferior de cualquier estanteria sea lo bastante alta como

para evitar que un nifio la use como escalera.

(f Deben de estar fuera del alcance de su nifio los cigarrillos, pues puede envenenarse al

ingerir uno solo.

 Quitar el mantel y los tapetes de las mesas: un nifio puede tironear accidentalmente de

ellos y caerle encima su contenido.

[ Inspeccionar cuidadosamente los juguetes para ver si tienen piezas pequefas

desmontables.

9.1.1;Es momento de ir a dormir! (el cuarto de su pequerio).

Como papas deben de tomar en cuenta:

Si su nifio es mayor y duerme en litera, la cama de arriba debe de tener barandillas

protectoras.

 El nifio pequefio a veces quiere que se le deje la luz encendida por la noche. Use una

luz de bajo voltaje o de pilas.

& Las pijamas son mas seguras para el nifio que los camisones, ya que es mas dificil que

se enganchen en una estufa o en el fuego.

& Asegurense de que todas las ropas de noche sean de un tejido incombustible.

& No cuelguen ropas sobre la estufa para que se sequen, ni ponga ninguna estufa cerca

de las cortinas
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9.1.2 jEs hora del bario! (el cuarto de baiio).

Sin excepcion alguna, todo nifio debe ser bafiado diariamente, a pesar de que los
padres crean que las infecciones respiratorias son a causa de la presencia de buen o mal
tiempo; la razén es la siguiente: las infecciones no son producidas por bafiar al nifio sino que
son resultado de los cambios bruscos de temperatura, es decir, deben evitar bafiar al nifio con
agua fria o cambiarlo en una habitacion fria en la que puede haber corrientes de aire. Incluso
aun teniendo el nifio gripa o catarro, con o sin tos, no existe ningin impedimento para
banarlo, siempre y cuando se realice dentro del bafio, manteniendo una temperatura adecuada
después de dejar por unos minutos abierta la llave del agua caliente para que produzca
suficiente vapor y sin ningin problema, comenzar a desvestir a su nifio, bafarlo y
posteriormente, vestirlo en ese mismo lugar (Jasso, 1991),

© Una vez que hayan tomado en cuenta las anteriores sugerencias para el bafio
diario de su nifio, es necesario que también lo hagan con respecto a su
seguridad en el cuarto de bafio y para prevenir cualquier accidente, pueden
seguir las siguientes recomendaciones:
Comprueben que los desagiies del lavado y de la bafiera no estén atascados.

# Limpiar inmediatamente el baiio después de usarse.

A la hora del bafio, hagan correr primero el agua fria. De este modo si su nifio entra
antes de haber comprobado la temperatura del agua con la mano, no se escaldara.

Nunca deje solo a su pequeiio en el bafio si suena el teléfono o el timbre de la puerta,
lleve con usted al nifio o no haga caso de la llamada.

9.1.3 Mi casa es segura para mi (medidas preventivas paras los accidentes
domésticos).

© Para evitar las caidas:

Iluminen suficientemente todas las zonas de la casa.

=2 @

Instalen pasamanos en las escaleras y cuartos de bafio.

]

Aseguren firmemente todas las alfombras.

No dejen tirados por el suelo juguetes u otros objetos pequefios.

=

Instalen barras de seguridad en lo alto de las escaleras.

No permitan que su nifio permanezca solo en las ventanas,
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Cuando su nifio pueda bajarse de la cuna, es el momento en que pueden acostarlo en
una cama individual y adecuada a sus necesidades.

No dejen que su pequefio baje o suba escaleras sin supervision de un adulto, sélo
hasta que estén seguros de que el procedimiento ya lo domina.

Si existen ventanas amplias en casa que estén a la altura de su pequefio, deberan
instalar barrotes para evitar que se asome o se incline.

Siempre revisen que la puerta que da hacia la calle esté cerrada.

© Para evitar envenenamientos:

Guarden todos los medicamentos y demas sustancias potencialmente peligrosas en
armarios o closets cerrados.

Conserven todos los medicamentos en sus envases originales, claramente etiquetados.
Destruyan o devuelvan a la farmacia todos los medicamentos no usados.

Nunca tomen o den una medicina sin revisarla y leer su etiqueta primero. Eviten que
su nifio los vea tomando algin medicamento, porque los tratara de imitar. Cuando se
refieran a un medicamento delante de su nifio, diganle que no se debe de tocar y no es

un dulce,

Nunca traten de esconder los medicamentos o substancias peligrosas en presencia de
su nifio, de lo contrario implicaran un atractivo desafio para él tratar de encontrarlas.

Si piensan pintar su casa, no utilicen pintura con contenido de plomo porque su nifio
puede comérsela.

© Para evitar incendios y quemaduras.
Coloquen pantallas protectoras alrededor de todos los fuegos abiertos.

Comprueben con regularidad que todos los aparatos eléctricos, enchufes, interruptores
y cables estén en buenas condiciones.

Apaguen todos los electrodomésticos cuando no los estén usando.
Mantengan fuera del alcance de su pequefio todos los liquidos inflamables.

Comprueben regularmente que todos los aparatos de gas estén en buen estado, y
asegurense de que haya una buena ventilacion cuando los estén usando.

No permitan que su nifio juegue con fuego o cerillos.
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& Nunca dejen una plancha caliente en un sitio que sea accesible para su pequefio. Ni
tampoco una cafetera caliente o algiin objeto similar en la orilla de la mesa o de la
cocina.

§ Nunca carguen a su nifio en sus piernas mientras toman algtin liquido caliente.

@ Antes de que bafiar a su nifio, revisen que el agua caliente es la Unica que esta
saliendo y que su temperatura es adecuada.

© Para evitar accidentes de asfixia:

]

Mantengan todas las bolsas de plastico fuera del alcance de su nifio.

 Comprueben que las mantas de la cama del nifio estén bien seguras y no puedan
desplazarse sobre la cara de é€l. Si su nifio es muy pequefio, evite que duerma sobre
almohadas blandas.

[ Si su nifio es pequefio, esté al pendiente de €, mientras come.

9.2 Tengo que esperar mi turno para tomar las cosas (disciplina y habilidades

sociales).

Los bebés que tienen un principio penoso fisicamente, a menudo muestra un
comportamiento dificil cuando llegan a la edad de empezar a caminar. El bebé que tuvo
problemas para organizar su comportamiento en la primera infancia, probablemente muestre
cierta desorganizacion al enfrenarse a las nuevas exigencias del periodo en que empieza a
hacer sus pequefios logros (Segal, 1988). Al mismo tiempo, como mamas y papas de un
pequeiio con Sindrome de Down, tal vez no tengan prisa por imponerle limites. Algunos
padres reconocen que un poco de mal comportamiento es una seiial de progreso en su
desarrollo y les alegra ver a su pequefio portarse mal.

Todos los nifios, ain cuando su desarrollo sea promedio, tienen problemas para
controlar su comportamiento cuando empiezan a caminar. Tienen que aceptar el hecho de
que sus necesidades no seran satisfechas inmediatamente y que no siempre pueden salirse
con la suya. También necesitan desarrollar técnicas autorreguladoras, formas de calmarse
cuando estan molestos o demasiado excitados. Para nuestros nifios con Sindrome de Down
que empiezan a caminar, estas lecciones son dificiles de aprender.

Como cualquier otra persona, nuestro nifio debera de desarrollar un comportamiento
socialmente adecuado, y deben de aprender que una conducta inconsiderada causa la
desaprobacion social. No se trata de imponer disciplina desde que es un bebé para evitar
problemas posteriores, se trata de establecer limites a su comportamiento de acuerdo a su
desarrollo, exige de una ensefianza constante por parte de los adultos, de manera que el nifio
a media que crece sepa exactamente lo que se espera de €l, ensefiarle qué comportamiento es
aceptable y cual no lo es (Finnie, 1976).
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La disciplina es simplemente el dominio de si mismo, se adquiere gradualmente y
desde temprano. Trate usted de no pensar: “Mi hijo no puede entender”. Digase, por el
contrario: “Tiene que aprender como los demas nifios”. A penas nacido el nifio empezara a
formar una importantisima relacion con ustedes que lo hara buscar su aprobacion y evitar lo
contrario. La desaprobacion que se muestra frunciendo el cefio o mediante una voz severa y
fuerte debe ser suficiente para producir inhibicién del comportamiento prohibido y el deseo
de volver a una posicion completamente de amistad. Sera entonces el momento de distraer al
nifio hacia una actividad mas deseable, y las palabras de estimulo facilitaran el cambio
(Finnie, 1976)

Este procedimiento, es el que usa la mayoria de los papas, pero a menudo parece
fallar debido a que no se aplica en forma adecuada. Solo da resultado cuando el nifio puede
diferenciar claramente qué tipo de conductas recibira aprobacion como levantar sus juguetes,
no meter las manos a la boca o al plato con sopa de esa y asi ambos podran disfrutar de mas
actividades.

Ahora, veamos lo contrario, ;qué sucede cuando a usted le sale todo mal o el jefe o su
pareja le dicen que cualquier cosas o intento que haga no sirve en nada? Lo mismo ocurre
con su nifio, si solo recibe llamadas de atencion, que mas bien, son de desaprobacion como:
“nifio malo”, ;Por qué lo haces si sabes que no?, jDeja eso!, etc, lo que siente su nifio es que
no es querido por sus papas y todo lo hace mal el nifio. Al parecer no le queda otra alternativa
que seguir haciendo las mismas cosas que sus papas consideran malas. El ejemplo que le dé
usted con sus actos como animarlo a que lo ayude a levantar los platos de la mesa o meter la
ropa en los cajones, y la manera en que le hable haran que su nifio le haga caso y aprenda a
evitar hacer lo que a ustedes no les gusta. Para esto es necesario que ambos padres reprueben
las mismas cosas con igual firmeza y constancia, es decir, la actitud contraria, o sea, que
después de regafiarlo, le siga una sonrisa o una acaricia, por eso es necesario que de
antemano se pongan de acuerdo en que cosas aprueban de las que no sino su nifio se sentira
confundido y repetira la conducta una y otra vez.

Algo muy importante, su nifio cometera equivocaciones como cualquier otro y
entendera muy bien la diferencia entre hacer cosas que a los papas les gusta y de las que los
hace enojar. Pero recuerden que como nifio hara una que otra travesura como esconderse en
el closet, pintar las paredes, echarse a correr en la calle, es preferible que se contenga por un
minuto antes de regafiarlo de una forma poco acertada y que después genere en ustedes un
sentimiento incomodo.

Por ultimo, recuerden, el comportamiento de los padres debe crecer al “parejo” del
comportamiento del nifio (Finnie, 1976).



9.2.1 Debo de recordar cudl es la regla (establecimiento de limites en el nifio).

Los papas de nifios con Sindrome de Down reconocen la importancia de proveer
normas de comportamiento y establecer limites consistentes. Reconocen que permitir que su
hijo tenga y haga todo lo que quiera es irresponsable, y que su nifio tiene que aprender a vivir
en armonia con otras personas. Sin embargo, a varios papas les es muy dificil decir “no” e
imponer limites, porque, en cierto modo, continian sintiéndose responsables del problema de
su hijo y se sienten culpables cuando lo disciplinan. Algunos tienen miedo de poner en
peligro la salud de su hijo. Los padres que tienen sentimientos mezclados hacia su hijo
pueden sentirse paralizados cuando se trata de disciplinarlos.

Los limites son normas claras que permiten al nifio desenvolverse adecuadamente dentro
de la familia y la sociedad. El nifio los necesita para su sano desarrollo y deben establecerse
desde que nace. Los limites que marquen los padres, le ayudaran al nifio en su formacion de
identidad como persona. Desde que son bebés deben ser aceptados y tolerados. Las normas
que fijen los padres, deben de ser pensadas en funcion de su seguridad fisica, emocional,
mental y de quienes lo rodean, Sélo asi el nifio tendra una buena adaptacion a la vida social
(Chispa Down, 1996)

A pesar de las dificultades asociadas con la disciplina, una falta de limites en el
comportamiento puede ser devastadora para su hijo. Cuando los papas renuncian a la
responsabilidad de ayudar a su hijo a desarrollar un comportamiento socialmente adecuado,
estan poniendo un impedimento adicional que tal vez su nifio nunca supere.

Entre las sugerencias para establecer limites en el nifio, se encuentran:

Los limites que se fijen, deben de ser adecuados a la edad del nifio. No se pueden
marcar los mismos limites a un nifio de dos afios que a uno de cinco o a otro de
doce afios.

f La firmeza y la constancia son basicos en esta tarea. Los papas deben aprender a
declarar los limites con firmeza y a no cambiar las reglas segun se encuentren de
humor.

Desde luego, debe haber reglas inflexibles, que no se pueden transgredir nunca. Y
otras que tiene cierto grado de flexibilidad.

Poner limites no es imponer castigos, ni tampoco ser un ogro e inculcar temor en
su nifio. Marcar limites es brindarle seguridad, ayudarlo a descubrir su identidad y
reafirmarla.

Naturalmente, no pueden decir SI a todas las peticiones de su hijo. Es mejor que
sean cautelosos con sus respuestas. Los papas deben decir SI cuando es posible y
NO cuando es necesario demostrar confianza en sus propios juicios. Si establecen
la disciplina con amor, contribuyen a una vida familiar placentera.

Si con frecuencia permiten que se falte a una regla importante, diciendo “solo por
esta vez”, ponemos un precedente del que no tardaran en arrepentirse. Si rompen
ustedes sus propias reglas, ;Como pueden esperar que su nifio no lo haga?
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@ No es bueno usar demasiados limites, es mejor marcar unos cuantos pero muy
precisos. Los expertos opinan que cuando se abusa de las normas, el nifio se
vuelve introvertido e inseguro. Y no es necesario decir NO todo el tiempo. En su
lugar, pueden decir: “recuerda cual es la regla”.

Al marcar los limites, ustedes, como papas y pareja, deben de ponerse de acuerdo,
y apoyarse siempre en su aplicacion, aunque en privado discutan los detalles en
los que no estén de acuerdo. Si su nifio es un poco mayor, €s muy importante
explicarle, con toda claridad, las reglas y qué consecuencias tendra la trasgresion
de ellas.

@ Pueden hacer una lista de normas de la familia. Si su nifio es muy pequefio, puede
ser a base de dibujos.

A partir de lo anterior, si su nifio ha aprendido a entender las diferencias en el
tono de voz y la expresion que ustedes tomen, esta preparado para entender el
significado de la palabra “no”.

En un principio, usen sélo la palabra “no” para situaciones de claro peligro.
Digan “no, caliente” y retiren a su nifio de la estufa. Siempre que sea posible,
hagan que su hijo los mire cuando le estén diciendo “no”.

Procuren mantener su voz calmada y firme cuando digan “ne” y simultaneamente
aparten a su nifio del peligro o al peligro del nifio.

Es mejor darle una alternativa al nifio que solo castigarlo. No puede escarbar las
plantas de la casa, pero puede escarbar la arena.

(0]

@ Recuerden que los nifios con Sindrome de Down pueden tardar mas tiempo que
otros nifios en comprender el significado de “no”. Si su hijo se mantiene un
momento, lo mira, y luego continia con el comportamiento incorrecto, es una
buena sefial. Sean persistentes. Después de un rato, él comprendera que “no”
quiere decir “detente”.

@ Si su hijo continia con el comportamiento prohibido después de tres o cuatro
intentos, es hora de distraerlo. Aprender el “no” lleva tiempo.

9.2.2 Prohibido los berrinches.

La tendencia a dejar que el nifio haga su voluntad probablemente hara al nifio
excesivamente obstinado. Llega un dia en que los padres empiezan a pensar que su hijo debe
potarse mejor, y entonces, de pronto, deciden ser mas enérgicos. Este cambio abrupto, a
diferencia de un cambio gradual, coloca al nifio en una situacion frustrante y confusa (Finnie,
1976).
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Algunos papas esperan que el mostrarse mas enérgico y severo hara que se produzca
un cambil repentino en el comportamiento de su pequefio. Pero, en vez de presentarse eso
que desean, el nifio es rebelde, se torna enojado y llorén. Si los padres ceden ante esta
conducta por temor a que el nifio se lastime en alguno de sus berrinches, el nifio tomara muy
encuentra esto y lo utilizara como medio para obtener todo lo que desea de sus padres y
saber, perfectamente bien, hasta donde estos estan dispuesto a obedecerle.

La manera de prevenir esto es aceptar que el cambio de comportamiento tiene que ser
gradual, a medida que el nifio se desarrolle, ¢ insistir, de manera calmada, pero_firme, para
que se someta a las exigencias razonables (Finnie, 1976).

Papas, tomen en cuenta que los berrinches son parte del repertorio de conducta de
practicamente todos los nifios. Desafortunadamente, en nifios con Sindrome de Down los
berrinches pueden ser mas frecuentes, mas prolongados y mas dificiles de prevenir y
controlar.

© Si su hijo inicia o esta en pleno berrinche, puede ocupar alguna de las
siguientes recomendaciones:

Una vez iniciado el berrinche, es dificil de controlarlo. Es mejor ignorarlo y
dejar al nifio solo, en un lugar donde no se pueda lastimar, o si esta presente
un grupo de personas, llevarlo a otro lugar donde se pueda calmar. Al regresar
con las personas, no conviene consolarlo, sino dirigir su atencion hacia
actividades que le agraden, y después, cuando empiece a cooperar, animarlo
mediante una sonrisa y palabras carifiosas.

3 Procuren no gritar ni tratar de imponer disciplina mientras continiia con el

berrinche.

(=

E Nunca le peguen a su nifio ni le den nalgadas ni lo sacuda. Sacudirlo es
particularmente peligroso porque puede causar dafio cerebral. Nada es mas
irracional que un papa amenazando a su hijo con: “jSi tu me pegas, yo te
pegaré a ti!”. Lo que se ensefia al nifio es que la persona mas fuerte y grande
es la que gana, y no que la agresividad y la pelea son formas inaceptables de
comportamiento.

%

Si el comportamiento de su pequefio esta fuera de control, de tal manera que
no sepan por qué esta irritado, tal vez tengan que ayudarle a calmarse. Dele
unas palmadas suavemente. Tomenlo en brazos y mézanlo, pero no se
retracten del “no” que hizo que empezara el berrinche. Sino logra
tranquilizarse, mejor separelo de usted y déjelo solo.

@ Algunos nifios se golpean la cabeza cuando estan haciendo un berrinche. La
mejor forma de evitar que se golpeen la cabeza, es acojinar su cabeza.
Dependiendo de donde se esta golpeando la cabeza, acolchone la cabecera y
los lados de la cama. Sin el ruido, el golpearse la cabeza pierde su atractivo
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Si su hijo perdio el interés de jugar con sus juguetes y gran parte del tiempo
hace berrinches, coloquenlo en un columpio, esto le proporcionara el
movimiento que esta buscando sin convertirse en algo que cree habito.

E Es también importante que escojan cuidadosamente el momento y el lugar
para iniciar el cambio de actitud que tendran frente a los berrinches de su nifio.
No lo empiecen cuanto estan de compras. |Es muy molesto tratar de ignorar el
berrinche dentro de una tienda llena de gente o en un lugar pablico! Empiece
en el hogar y evite situaciones publicas hasta que hay logrado alguna respuesta
(Finnie, 1976), de lo contrario, alguno de los dos (papa o mama) podra perder
el control de la situacion y reaccionar de un modo muy distinto a lo acordado
entre ustedes.

9.2.3 No! A la silla de tiempo fuera (comportamiento agresivo).

Nunca deje que su hijo se lastime fisicamente ni a otra persona. Aunque pueda pensar

que es gracioso cuando su nifio se enoja y le de un golpe, si el pegar se convierte en un habito

ya no

es gracioso. Ademas, es muy dificil para un nifio aprender que esta bien pegarle a

mama y a papa, pero no estd bien pegarle a un bebé o a un perro. La regla de no pegar, no
morder, no lastimar no debe tener excepciones.

© He aqui algunas manera en que puede ayudar a su hijo a aprender esta regla:

Si su hijo le pega a usted o a otra persona, su respuesta inmediata debe ser “no
pegues”.

Ayuden a su hijo a aprender las diferencias entre pegar y acariciar. Si le pega al perro,
diga: “no hay que pegar. Sé bonito”. Asegurense de alabarlo cuando acaricie al perro.
Si su hijo le pega a otro nifio, apartelo del nifio inmediatamente y repitan la
advertencia: “no hay que pegar”.

Si su hijo persiste en pegar o morder, comience un procedimiento de tiempo fuera.
Diganle a su nifio qué hizo mal y lo que va a suceder. “No hay que pegar. Tienes
que sentarte en la silla de tiempo fuera”. Siente a su hijo en una silla apartada del
juego durante un breve tiempo (tres minutos aproximadamente). Hasta que su hijo
comprenda el procedimiento de tiempo fuera, tal vez tenga que detenerlo en la silla.
Ponganse frente a su hijo en la silla alejado de usted y deténgalo suave, pero
firmemente. Si su hijo juega bien después de un periodo de tiempo fuera, apresurese a
alabarlo: “me gusta como juegas”.

Reiteramos lo anterior para esta y cualquier otra situacion en la que desee cambiar el
comportamiento de su nifio: escoger cuidadosamente el momento y el lugar para
iniciar el cambio de actitud que tendran cuando el nifio le pegue a otra persona.
Empezar en su hogar les servira como entrenamiento a usted y asi poder controlar la
situacion cuando se presente en lugares publicos. Recuerden que el perder la
paciencia y el control de las cosas, genera violencia que puede ser descargada
facilmente y esa no es la forma de disciplinar
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9.3 Me gusta ser util y responsable (las responsabilidades).

Los niflos que estan listos para aprender el significado de “no” también estan listos
para aprender el significado de “si”. Cuando le ensefia a su hijo a pasarse la servilleta, a tirar
la cascara de platano en el bote de basura a recoger un juguete, le esta dando una leccion de
responsabilidad. Al mismo tiempo le esta ensefiando a comportarse en forma que obtiene su
aprobacion y su aplauso (Segal, 1988).

Cuando su hijo tenga la habilidad de hacer una tarea sencilla, busque todas las
oportunidades para dejarlo que la practique, y alabelo y aliéntelo. Por ejemplo, si su hijo esta
listo para tirar algo, dele la oportunidad de que tire un pedazo de papel en el cesto de la
basura y dele las gracias por ser un nifio grande.

Si su hijo hace una tarea a medias, aldbelo por lo que ha hecho en vez de criticarlo por
lo que no ha hecho. Por ejemplo, si se distrae a la mitad de estar recogiendo sus juguetes,
podria decir: “me gusta la forma en que recogiste todos tus dados. ;Crees que podrias recoger
tus animalitos de peluche? A ellos no les gusta estar en el suelo”.

Cante con él algunas canciones sencillas que vayan de acuerdo con las tareas. “Es
hora de hacer limpieza, es hora de hacer limpieza, recoge los dados, recoge los dados. Esta es
la forma de recoger los dados, tan temprano en la mafiana”.

De este modo, se estan involucrando mas con él y él con ustedes. Aunque el nifio no

lo pueda expresar claramente. Su nific comprende muy bien que es aceptado y querido por
sus padres y que ustedes estaran con €l en el momento en que mas los necesite .

9 4 Me gusta jugar con mis amigos (desarrollo de habilidades sociales).

Aunque es probable que pensemos en el manejo del comportamiento como control de
los malos comportamientos, un componente importante del manejo de la conducta es
ensefiarle las habilidades sociales. Los nifios con Sindrome de Down, probablemente pasen
mucho tiempo entre adultos, donde no tienen con quien compartir sus juguetes, alternar o
hasta hacer tentativas sociales. Sus papas necesitan esforzarse por encontrar compafieros con
quienes jueguen sus nifios.

EQ Muchos nifios con Sindrome de Down se apartan de otros nifios. Un nifio que es de
temperamento timido, lento para entusiasmarse o facilmente sobre estimulado no puede estar
comodo cerca de otros nifios. Si su hijo se retrae o se irrita cuando esta con otros nifios,
preséntele un nifio a la vez. Escojan a un nifio que sea mucho mayor o mucho menor, para
que su nifio no se sienta amenazado por un igual.

£0 Alaben a su nifio por todas las tentativas amistosas que haga, aunque no sean mas que el
observar a otros nifios que estan jugando.
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EQ No esperen que su hijo comparta juguetes espontaneamente. El acaba de aprender el
significado de “mio”, y es dificil hacer la distincién entre compartir un juguete y regalar un
juguete. Es mas fécil ensefiar al nifio a tomar turno con los juguetes que ensefiarle la idea de
compartir.

9.5 Papds: ;Me llevan al parque? (recreacidn).

Mucho se ha hablado de como complementar la educacion que un nifio recibe en la
escuela para lograr una formacion integral. Dentro de muchas alternativas que puede haber,
la recreacion ofrece multiples opciones, pero jqué es la recreacion?

La recreacion se refiere a cualquier actividad que se lleve a cabo en el tiempo libre a
la cual uno se acerca por el puro gozo y satisfaccion de realizarla de acuerdo a intereses
personales, que pueden ser de naturaleza fisica, artistica, intelectual o social.

Es asi como una actividad recreativa puede ser desde un taller de pintura, una
excursion o un campamento hasta un sin fin de juegos. Lo importante de participar en
actividades recreativas es que ademas del gozo de estar en ellas, estas pueden ofrecer
beneficios formativos adicionales, tales como la obtenciéon de nuevas habilidades
intelectuales y motoras, espacios para establecer relaciones sociales, satisfaccion personal y
uso adecuado del tiempo libre (Chispas Down, 1993).

Entre las sugerencias que les podemos brindar y que posiblemente disfrutaran con su
nifio en sus ratos libres son:

L0 Propicien actividades fisicas adecuadas a las habilidades de su pequefio, lo que significa
no mantener por mucho tiempo a su nifio recostado o en constante movimiento, sin mucho
problema, €l mismo les indicara cual es su ritmo de trabajo y en qué momento desea
suspender la actividad.

€1 Elegir un deporte en el que participe el nifio con una guia adecuada, es una excelente
opcidn, sin embargo, antes de que ustedes y su nifio tomen la decision e inicien la serie de
compras, es necesario que consideren la personalidad de su pequefio. Exponer a un nifio
timido, reservado en un campo de futlbol, puede causarle mas problemas que beneficios. El
proposito de cualquier deporte es que el nifio se sienta seguro de sus capacidades, aceptado
por un equipo que le brindara confianza y respeto y sobre todo muchisima diversion.

L0 Si optaron por la opcién de participar juntos en un deporte, deben de reducir la
posibilidad de un dafio relacionado con la actividad, protegiendo a su nifio apropiadamente.
Un nifio pequefio suda con rapidez y el cansancio por calor puede sobrevenir muy rapido. En
un clima caliente, debera de estar vestido con ropa ligera y tener a la mano alguna prenda un
poco mas gruesa para evitar algin enfriamiento.
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Con frecuencia, los papas eligen que su nifio tome clases de natacion. Si este es su
caso, les presentamos algunas cosas que beberian de considerar:

LL Para todo nifio, las clases de natacion no deben de iniciarse antes de los 5 o 6 afios de
edad.

(0 Pregunten acerca de la capacitacion del instructor. Acudan alguna clase, y si es posible,
observe detenidamente como el instructor se relaciona con los nifios y los papas. De este
modo conoceran que tan abierto es a la interaccion y la confianza que les brinda a su
pequeiio.

EJ Si tienen preguntas, por muy minimas que sean, haganlas. Hay aspectos postivos y
negativos en cualquier deporte o actividad. Un buen instructor sabe eso y al responder sus
preguntas con respeto estd mostrando respeto hacia usted y a su nifio. ;No hay respuestas?
No hay natacion (McKay, 1995).

£ La alberca ;jse encuentra en perfectas condiciones? Es comun que en este tipo de
actividades, las albercas estén en constante uso, tanto por adultos como por nifios. Lo
recomendable es que el agua en las albercas tipo chapoteadero se cambie se cambie cada dos
horas en tanto que en las albercas para adultos solo debe ser purificada dos veces al dia.
Pregunte por el mantenimiento que le proporcionan,

£ Una leccion de natacion no debe de ser mas larga de treinta minutos y debe de estar llena
de risas, juegos y canciones, Los juguetes pequefios e inflables deben estar presentes para
distraer y hacer ain mas divertida la clase, siempre con la supervision de un instructor
capacitado en nifios (McKay, 1995).

(1) En caso de que ustedes y su nifio no tengan preferencia por algin deporte, las areas o
parques recreativos ofrecen excelentes oportunidades para fortalecer el desarrollo de su
pequefio. Los equipos para parques como rampas interconectadas, escaleras, plataformas,
puentes, resbaladillas, columpios permiten que realice su nifio un sin fin de habilidades a un
paso autorregulado, es decir, jugar el tiempo que él prefiera sin lastimarse o exagerar de tal
forma que termine por hacer mal uso del equipo o de los otros chicos en el parque (McKay,
1995).

£3 En cuanto a lo anterior y como tan acertadamente el autor McKay sefiala: “;Qué es lo que
los padres (no los nifios) hacen erroneamente en un parque o area recreativa? Se deslizan en
una banca, sacan una revista o el periddico y, echando solo un vistazo ocasional, su meten en
su lectura. Antes de hacer cualquier otra cosa, hagan un recorrido por el parque con su nifio
antes de adoptar la posicion de total descanso para ustedes. Revisen dos cosas. Primero, jesta
todos loa juegos en un espacio adecuado en el que puede observar sin problemas a su nifio?
Ustedes deben de ser capaces de alcanzar a su pequefio donde quiera que esté. Segundo, los
escalones, argollas y plataformas deben de ser lo suficientemente adherentes para proveer de
una buena traccién, pero no tan rugosas que puedan causar raspones o cortaduras. Y, por
supuesto, deben de estar limpios de lodo, vidrios rotos, colillas de cigarro, etc.
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£3 En caso de que prefieran alguna otra actividad en espacio mas reducidos, la musica o la
danza son modos de esparcimiento que se pueden disfrutar solo o acompafiado. Ambas
actividades le traeran grandes beneficios a su nifio, por ejemplo, perfeccionar sus habilidades
motoras y a la vez, propiciarle el gusto y aprecio por todo tipo de musica y danza. También
puede ser muy agradables, el que lleven a su hijo al teatro, una actividad que complementara
su desarrollo.

Por ultimo, solo resta decir, que a medida que su nifio desarrolle sus propios gustos o
preferencias, verdn como aumentan constantemente los beneficios que se derivan de la
participacion en actividades recreativas o de tiempo libre tanto en forma individual como en
grupo.
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