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Prélogo

Querido amigo:

El documento que tiene ante su vista es fruto del esfuerzo que he realizado para

recopilar la informacién mas adecuada para educar a mi hijo Jonathan, que tiene 8 afios

y sindrome de Down. Encontré esta informacién en el Portal de Internet Canal Down21
(www.down2l.org < http://www.down21.org >), que elabora y mantiene la Fundacion
Iberoamericana Down2l1l. Mi trabajo ha consistido en extraerla y ag ruparla
coherentemente, a partir de las diversas secciones que se encuentran dentro de dicho

Portal.

Mi Unico objetivo es poder ayudar a otras personas para corresponder un poco a la ayuda

gue siempre he recibido. Ojala hubiese podido yo disponer de esta valiosa informacion
cuando nacié nuestro hijo Jonathan: no habria cometido algunos errores. Mi interés

ahora es gque ustedes no los cometan.

Se lo ofrezco como guia, con enorme ilusién, junto con mi agradecimiento a Canal
Down21 por haber elaborado la in formacion y por autorizarme a reproducirla en forma de
guia.

Oscar Trejo
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EDUCACION

Aunque crea que es un tépico en desuso, nunca dude que usted es el mejor educador y psicélogo

de sus hijos. Para bien e incluso para mal I desgraciadamente, en ocasiones 1 la figura de los
padres o tutores es el timén del barco que dirige su primera formacion como nific que se
convertira en persona y en adulto.

Queramos o0 no, como padres y educadores que somos, hay aspectos de la formacién educativa
que siempre debemos tene r presentes, y mas aun cuando nuestros hijos tienen necesidades
pedagdgicas especiales, como es el caso del sindrome de Down.

La mayoria de los nifios con sindrome de Down presentan un buen estado de salud y se crian bien

cuando se encuentran en un ambient e calido y afectivo. Con todo, es probable que usted aprecie

un retraso en su desarrollo que suele abarcar tanto a las habilidades motrices como a las
habilidades soci al es, comunicativas y cognitivas. iEs
demas iado tranquilo.

Este retraso afecta a su capacidad para voltear, sentarse, gatear, mantenerse de pie (pararse),

gatear o andar; a su capacidad para deglutir y aceptar alimentos sélidos; a su capacidad para
responder prontamente a los estimulos visuales o auditivos y dirig ir la mirada; a su capacidad
para iniciar la emisién de sonidos y balbuceos; o a su capacidad para manipular juguetes e
integrarse y participar en juegos sencillos.

Su hijo va a aprender todo esto y mucho mas. Pero lo va a hacer a su propio ritmo: le va a costar
mas tiempo y va a necesitar que le ayudemos a aprender. Esta relativa torpeza en la adquisicién

de habilidades y de recursos de aprendizaje se debe a los problemas que la trisomia 21 ejerce

sobre el desarrollo del cerebro. Pero los cientificos afir man que la estructura y la funcién del
cerebro pueden mejorar cuando éste recibe una adecuada estimulacion.

Por eso, nuestro gran reto para conseguir que el bebé con sindrome de Down llegue a alcanzar

una vida rica y llena de posibilidades va a ser esti mular y activar el desarrollo de su cerebro
mediante una inteligente, paciente y constante intervencion educativa. Es importante que esta
intervencién se inicie precozmente, porque es cuando el cerebro se encuentra mas receptivo. Por

eso iniciaremos pronto los programas de Atencion Temprana. Pero es igualmente importante
continuar la formacion integral de los escolares con sindrome de Down, potenciando sus
aprendizajes en el centro escolar y fomentando actividades adecuadas para los tiempos de ocio

gue comp leten su desarrollo global.

Canal Down21 pretende dar cobertura al inmenso recorrido de la educacién, desarrollo y
formacion de una persona con sindrome de Down y para ello pone a su disposicién ciertas claves
indispensables para llevarlo a cabo, en todas las secciones de su &rea educativa
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TEMAS GENERALES

7- ¢:Qué es la discapacidad intelectual?

13- Eldesarrollo de los bebés con sindrome de Dow n

32- El desarrollo de las personas con sindrome de Dow n: Un andlisis longitudinal
36- Educacion para la autonomi a de la persona con Sindrome de Down

44- Recursos educativosy sociales

46- Como a yudar a que el nifio siga _aprendiendo

ATENCION TEMPRANA

50 - Definicién

53 - Objetivos

55 - A quién va dirigida
57 - Doénde se aplica
58 - Quién la realiza

59 - Primeros consejos

66 - Estimulacion del areade M oftricidad gruesa

72 - Estimulacién del &reade M otricidad fin _a 'y cognicién

79 - Técnicas de intervencién
87 - Edades de adquisicion de  hitos madurativos en los nifios con Sindrome de Down

91 - Aprendizaje natural o ecolégico

101- Eljuegoy los juguetes
107.- El inicio de los programas acuaticos

COMUNICACION, LENGUAJE Y HABLA

143- Nociones previas

150- El lenguaje
152- El habla
155- La intervenci 6n logop édica o terapia del lenguaje

157- Agente s que intervienen

158- Cémo interveni r para mejora r la comunicaci 6n

172- Clave s de comunicaci 6n

174- Estimulacién tempran a de la comunicaci 6n

177- Las primeras palabras

179- Las primeras frases
181- Tecnologia de apoy 0y sistemas alternativos de comunicaci 6n

183- La comunicacién bimodal

190- Lenguaje bimoda |: Orientaci 6n pr actica del lenguaje

193- Protrusion de la lengua

LECTURA Y ESCRITURA

199- Introduccién
200- Métodos de ensefianz _a de lectur a

202- Perspectiva histérica

204- Enseflanza de lectura y escritura

212- Préctica de la lectura
215-Lalectura forma parte de la integracién social

218- Quién debe ensefiar a leer

219- Animacién a la lectura

CALCULO

220- Conceptos bésicos
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224- EL RECIEN NACIDO

226- PRIMERAS PREGUNTAS

228- A USTEDES, MADRES

231- ASPECTOS PSICOLOGICOS DEL NINO

236- COMPORTAMIENTO Y CONDUCTA

247- COMO INFLUIR SOBRE LA CONDUCTA EN LA ESCUELA
253- HABLAR A SOLAS CONSIGO MISMO

256- LOS PRIMEROS MOMENTOS

257- FASES DE TRANSICION

260- SENTIMIENTOS DEC  ULPABILIDAD Y RECHAZO

262- QUE OCURRE EN LA PAREJA

263- ESTABLECIMIENTO DE VINCULO AFECTIVO CON EL NUEVO BEB E
265- LOS HERMANOS

266- LOS ABUELOS

267- PROYECTO DE FUTURO

269- LACTANCIA MATERNA

275- LA A LIMENTACION COMPLEMENTARI A DURANTE EL PRIMER ANO
280- QUE EMPIECENAC OMER SOLO SY SIN AYUDA

282- PREVENCION DE LA OBESIDAD

287- ALTERACIONES DEL APARATO GASTROINTESTINAL

292- LA E NFERMEDAD CELIACA

30 2- PROPUESTA DE ORIENTACION

30 8- SEXUALIDAD Y PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

317- LAEDUCACI ON SEXUAL EN EL MARCO DE LA EDUCACION
32 4- AMIGOS, COMPANERO Y ¢NOVI OS%

33 1- HABLAR SOBRE LA SEXUALIDAD CON MI HIJO

33 4- LADESCEN DENCIA

34 1- SOBRE LA MASTURBACION

346- ¢QUE ES UNA VIDA REALIZADA?
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~ DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
¢ QUE ES? ¢ QUE DEFINE? ¢ QUE SE PRETENDE?

Retraso mental, deficiencia mental, discapacidad intelectual. ¢Qué significan
realmente esos términos? ¢Qué conceptos tedricos y, sobre todo, qué actitudes
vitales se esconden detrds de esas palabras? Repetimos una y otra vez que el
coeficiente intelectual no puede definir a una persona con discapacidad. ¢ Cual o
cudales son, entonces, los elementos que la definen?

EL PLANTEAMIENTO DE PARTIDA

Cuando nos comunicaron que nuestro hijo I engendrado o nacido 1 tenia sindrome de
Down, muy probablemente el sentimiento que con mayor fuerza atenaz6 nuestro animo

fue la consideracion de que iba a tener lo que, en términos mas habituales, se
denominaba retraso mental. Era una mezcla de desconsuelo y de temor ante algo que nos
resultaba imprevisto y desconocido. Con los meses y los afios, el trato diario y la intima
relacion con nuestro hijo nos iban desprendiendo de nuestros prejuicios y limpiando las

nieblas que nos impedian ver de cerca una realidad mucho mas rica y compleja de lo que
habiamos imaginado. Y empez  amos a comprobar mejor que nadie el extraordinario caudal

de que estan dotados los seres humanos, a pesar de sus limitaciones. Es decir, junto a

claras insuficiencias apreciabamos evidentes cualidades y capacidades.

Esa travesia que nosotros, como padres, hemos recorrido en muy poco tiempo, las
instituciones, los grupos profesionales y la sociedad en general ha tardado muchos afios
en transitarla. Pero el avance es claro y en la correcta direccion. Este avance tiene su

mejor expresion en la modificaciéon que se ha hecho en la misma terminologia que define

O encabeza | a realidad. Ya no se acepta el t
caracter peyorativo que subraya lo negativo. El término ha sido sustituido por el de

Adi scapacidad i nt el eeniooadena irrgqversiblemente d la persana, sino

gue nos alerta hacia una situacion o estado especial evolucionable, cargado de luces y
sombras, que exige, eso si, una atencion también especial para limitar problemas y
potenciar capacidades.

Es preciso, p ues, que acertemos a interpretar los contenidos que encierra el término de
discapacidad intelectual, tal como lo han ido definiendo recientemente las organizaciones

especializadas tras mucha reflexién y debate, porque esos contenidos nos han de ayudar

a ad optar una posicion decidida y positiva hacia la persona. Nos van a ayudar no sélo a
definir un diagnéstico sino, sobre todo, a establecer una evaluacion global de toda la

riqueza que adorna a una persona, a promover soluciones concretas en cada area o
dime nsion, y a realizar un seguimiento permanente para controlar los resultados de
nuestra intervencion.

Las instituciones que encabezan este analisis y coordinan la discusion establecida con el
concurso de muchas otras en todo el mundo, son la Asociacibn Amer icana sobre el
Retraso Mental (AAMR) y la Asociacion Internacional para el Estudio Cientifico de la
Discapacidad Intelectual (IASSID).

La vision conceptual que prevalece actualmente en el campo de la discapacidad intelectual
es la que va dirigida primordia Imente a encontrar los apoyos adecuados para cada
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persona. Para ello establece un proceso de evaluacion de la discapacidad intelectual que
comprende tres funciones:

1. El diagnéstico: determina la elegibilidad de una persona para ser considerada como
persona con discapacidad intelectual.

2. La clasificacion y la descripcion: identifica los puntos fuertes y débiles de cada
individuo en una serie de dimensiones o areas, para poder establecer las necesidades
de apoyo.

3. El perfil de necesidades de apoyo: identifica los apoyos necesarios para mejorar el
funcionamiento, la intensidad de estos apoyos, las personas que han de prestarlos en
las distintas areas.

LA NUEVA DEFINICION

La discapacidad intelectual es definida como una entidad que se caracteriza por la
presencia de:

- limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual
- limitaciones significativas en la conducta adaptativa
- una edad de aparicién anterior a los 18 afos.

Pero, como ya se ha dicho, intrinsecamente unida a esta definicion se e stablece el marco
global en el que la persona con discapacidad se encuentra ubicada. Es decir, el objetivo no

se limita a definir o diagnosticar la discapacidad intelectual sino a progresar en su
clasificacion y descripcion, con el fin de identificar las ¢ apacidades y debilidades, los
puntos fuertes y débiles de la persona en una serie de areas o dimensiones que abarcan
aspectos diferentes, tanto de la persona como del ambiente en que se encuentra. Estas
dimensiones o areas son las siguientes:

1. Las capacidades mas estrictamente intelectuales.

2. La conducta adaptativa, tanto en el campo intelectual como en el &mbito social, o en
las habilidades de la vida diaria.

3. La participacion, las interacciones con los demas y los papeles sociales que la persona
desempenia.

4. La salud en su mas amplia expresion; fisica y mental.

5. El contexto ambiental y cultural en el que la persona se encuentra incluida.

Es preciso insistir en que la definicion y andlisis de estas cinco dimensiones tienen como
objetivo fundamental es tablecer y concretar los apoyos que han de favorecer el
funcionamiento de cada individuo, como persona concreta ubicada en un entorno concreto

y dotada de sus problemas y de sus cualidades.

La aplicacion practica de la definicibn aqui propuesta parte de la s siguientes premisas que
nos sirven para establecer, desde el principio, el marco ideol6gico de nuestra posicion
ante la discapacidad intelectual:
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1. Las limitaciones en el funcionamiento real deben ser consideradas teniendo en
cuenta el contexto del ambi ente comunitario normal en gue se mueven los
companeros de igual edad y cultura.

2. Para que una evaluacion sea vélida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y
linglistica, asi como las diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales,
motoresy comportamentales.

3. Enun mismo individuo coexisten a menudo las limitaciones y las capacidades.

4. Al describir las limitaciones, el objetivo mas importante debe ser el desarrollo del
perfil de los apoyos necesarios.

5. Si se ofrecen los apoyos  personalizados apropiados durante un periodo de tiempo
suficientemente prolongado, el funcionamiento de la persona con discapacidad
intelectual generalmente mejorara.

A la vista de este enfoque, tan realista y positivo, es evidente que, desde la evaluacio n
gue tiene en cuenta las cinco dimensiones sefialadas, se pretende buscar los apoyos mas
adecuados para conseguir el maximo funcionamiento individual.

AREAS O DIMENSIONES SOBRE LAS QUE SE IDENTIFICA LA DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

La capacidad intelectual

La inteligencia se considera como la capacidad mental general que comprende las
siguientes funciones (Luckasson y col., 2002):

- el razonamiento

- la planificacién

- la solucién de problemas

- el pensamiento abstracto

- la comprension de ideas complejas

- el aprendizaje con rapidez

- el aprendizaje a partir de la experiencia

Como se puede apreciar, es un funcionamiento intelectual global que va mas alla del
rendimiento académico o de respuesta a tests; se trata mas bien de esa amplia y
profunda capacidad parac omprender nuestro entorno e interactuar con él.

La evaluacion de este funcionamiento intelectual es un aspecto crucial para diagnosticar la
discapacidad intelectual, y ha de ser realizada por personas con amplia experiencia y
cualificacion, que habrdn de r ecabar en ocasiones la colaboracion de diversos
especialistas. Pese a sus limitaciones y al abuso que de él se ha hecho, se sigue
considerando al coeficiente intelectual (Cl) como la mejor representacion de lo que aqui
denominamos como funcionamiento intel ectual de una persona. Pero ha de obtenerse con
instrumentos apropiados que estén bien estandarizados en la poblacion general. El criterio

para diagnosticar discapacidad intelectual en el funcionamiento de una persona continta
siendo el de Ndost depisvwasaco omet 8ndar por debajo

En lo que se refiere a la evaluacion del Cl en las personas con sindrome de Down,
recomendamos el articulo de Ruiz (2001).
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La conducta adaptativa

Entendemos como conducta adaptativa Hndel conj ur
el terreno de los conceptos (p. €j., lenguaje, lecto -escritura, dinero), en el &mbito social
(p. e€j., responsabilidad, autoestima, probabilidad de ser engafiado o manipulad 0,

seguimiento de normas), y en la practica (actividades de la vida diaria como son el aseo o
la comida; actividades instrumentales como son el transporte, el mantenimiento de la
casa, la toma de medicina o el manejo del dinero), y que son aprendidas por | as personas
para funcionar en su vida diariao (Luckasson vy

La capacidad de adaptacion marca de modo especial la habilidad de funcionamiento del
individuo porque las limitaciones en la conducta adaptativa son las que mas van a afectar
tanto a la vida diaria como a la habilidad para responder a los cambios constantes e
imprevistos que ocurren permanentemente en nuestras vidas y en las demandas que
impone el ambiente en que vivimos.

Ocurre, sin embargo, que bien pueden convivir dentro de una mism a persona las
limitaciones en ciertas habilidades de adaptacién con capacidades en otras areas. De ahi

la necesidad de hacer una evaluaciébn que, de manera diferenciada, aborde y analice

distintos aspectos de la vida adaptativa. Para hacer un buen diagnésti co de las
limitaciones que una persona tiene en su conducta adaptativa es preciso utilizar medidas

bien estandarizadas con baremos de la poblacion general que incluya a personas con y sin
discapacidad.

El criterio para considerar significativas las limitac iones en esta dimension, al igual que al
evaluar la inteligencia, debe ser el de dos desviaciones tipicas por debajo de la media.
Existen buenos instrumentos con propiedades psicométricas suficientes como para evaluar

esta dimensién (en inglés: escalas de AAMR, Vineland, Bruininks, Adams), si bien no
disponemos todavia de buenas adaptaciones en espafiol. En cambio disponemos de
excelentes publicaciones para planificar los apoyos necesarios para trabajar y progresar

en la adquisicién de estas capacidades.

Par ticipacion, interaccion, roles sociales

Mientras que las otras dimensiones se centran en los aspectos personales 0 ambientales,

en este caso el analisis se dirige a evaluar las interacciones del individuo con los demas y

el papel social que desempefa. Es d ecir, se trata de destacar la importancia que se
concede a estos aspectos en la vida de la persona; de resaltar el importante papel que
juegan las oportunidades y restricciones que rodean a un individuo para participar en la

vida de su comunidad.

Habra un funcionamiento adaptativo del comportamiento de una persona en la medida en
gue se encuentre activamente involucrada con (asistiendo a, interaccionando con,
participando en) su ambiente. El rol social debera ser ajustado a las actividades que sean
las norm ales para un grupo especifico de edad: aspectos personales, escolares, laborales,
comunitarios, afectivos, espirituales, etc.

Pero esta participacion e interaccion se pueden ver profundamente alteradas por la falta
de recursos y servicios comunitarios, por la presencia de barreras fisicas o sociales.
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Salud fisica, salud mental, etiologia

La salud es aqu2 entendida en su m8s amplio s
f2sico, ment al y socialo. Todos tenemos ampl
humano se ve influenciado por cualquier condicién que altere su salud fisica o mental. La
discapacidad intelectual producida por una causa determinada puede ir acompafada
inexcusablemente de una alteracion de la salud que, a su vez, puede repercutir sobre el

desarrollo de las deméas dimensiones. Pero incluso cuando no es asi, la preocupacion por

la salud de los individuos con discapacidad intelectual y los apoyos que debemos prestar

se basan en que pueden tener dificultad para reconocer sus problemas fisicos y de salud
mental, para gestionar su atencién en los servicios comunitarios de salud, para comunicar

sus sintomas y sentimientos, para comprender y ejecutar los planes de tratamiento y su
seguimiento.

Cuando hablamos de salud mental, no podemos prescindir d e la incidencia con que el
entorno y sus variables pueden influir sobre un terreno adaptativamente menos
favorables y mas vulnerable. De ahi que el bienestar emocional y psicologico deban ser
considerados como objetivos a tener en cuenta en los planes diri gidos a mejorar los
apoyos.

El contexto: los ambientes y la cultura

Se trata de contemplar las condiciones interrelacionadas en las cuales las personas viven
diariamente. Se describen tres niveles de acuerdo con su proximidad al individuo:

a) el microsist ema: familia, personas mas proximas
b) el mesosistema: vecindario, barrio, servicios educativos, laborales, etc.
c¢) el macrosistema: los patrones generales de una cultura, la sociedad, la poblacién.

Sin duda, los ambientes de integracion I en educacién, vivienda, trabajo, ocio i son los que
mejor favorecen el crecimiento y desarrollo de las personas. Pero hay que valorar el grado

real en que tal integracion se puede llevar a efecto y ejecutar, porque dependera de su

presencia real en los lugares habituales de la comunidad, de la posibilidad de eleccion y de
tomar decisiones, de la competencia (que proviene del aprendizaje y de la ejecucion de
actividades), del respeto al ocupar un lugar valorado por la propia comunidad, y de la
participacién comunitaria con la familia y amigos.

Los recursos ambientales, en su mas amplio sentido, condicionan el bienestar final de la
persona, y comprenden realidades tan diversas como la salud, la seguridad, la comodidad
material y la seguridad financiera, el ocio y las activid ades recreativas, la estimulacion
cognitiva y el desarrollo, la disponibilidad de un trabajo que resulte interesante y sea
adecuadamente remunerado. Este ambiente, por otra parte, ha de ser estable, predecible

y controlado.

La dimensién cultural es otro el emento que debe ser tenido en cuenta, y mas en esta
época de grandes y rapidos flujos migratorios, con sus correspondientes problemas de
adaptacion para las personas con discapacidad.
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CONCLUSION

La discapacidad intelectual no puede ser definida por un ele mento Unico. Comprende un
conjunto de condiciones que la van conformando hasta expresarse en un individuo
determinado. Algunas de estas condiciones son inherentes a la persona, son sus puntos

fuertes y sus puntos débiles, que es preciso descubrir para pode r intervenir
adecuadamente. Pero otras son inherentes a su entorno y a los recursos de que dispone o

de que deja de disponer.

Por eso la discapacidad intelectual de un individuo no es una entidad fija e incambiable.

Va siendo modificada por el crecimiento y desarrollo biologicos del individuo y por la
disponibilidad y calidad de los apoyos que recibe. En una interaccion constante y
permanente entre el individuo y su ambiente.

La tarea primordial es la deteccion de las limitaciones y de las capacidades, en f uncién de
su edad y de sus expectativas futuras. Con el Unico fin de proporcionar los apoyos
necesarios en cada una de las dimensiones o areas en las que la vida de la persona se

expresa y se expone.
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EL DESARROLLO DE LOS BEBES CON SINDROME DE DOWN

| PARTE

Como describimos el desarrollo

Qué influye en el desarrollo del nifio

Cbémo se desarrollan los bebés con sindrome de Down
El desarroll o social / emocional

El desarrollo motor

Comunicacién, habla, lenguaje

Sue Buckley,  OBE, BA, CPsychol, AFBPsS
| PARTE

Todos los bebés se desarrollan: crecen, cambian, progresan y aprenden desde los
primeros dias de su vida. Los bebés con sindrome de Down se desarrollan de manera

muy parecida a la de los demas nifios, pero lo hacen mas lentamente y con algunas
diferencias. En estos Ultimos afios, los investigadores han aprendido mucho sobre como

se desarrollan los bebés con sindrome de Down, algunas de las razones por las que su

avance es mas lento y algunos de los factores que influyen en su progres 0. Este nuevo
conocimiento esta ayudando a los padres, a los terapeutas y a los educadores a ofrecer
ambientes y oportunidades de aprendizaje mas favorables para los nifios, de modo que

puedan alcanzar su pleno potencial y consigan tener unas vidas felices y plenas dentro
de sus comunidades.

La mayoria de los bebés que nacen hoy con sindrome de Down progresardn mas y
alcanzaran mas que los nacidos en generaciones pasadas como resultado de nuestra

mayor comprension de sus necesidades, los servicios de atencio n temprana disefiados
para atender a esas necesidades y ayudar a las familias, mejorando asi el acceso a una

buena educacion y su plena inclusién en sus comunidades junto con los demas nifios.

Este articulo intenta compartir contigo lo que sabemos sobre el d esarrollo de los nifios
con sindrome de Down, con que velocidad progresan, que es lo que influye en esta
velocidad, y que pasos puedes dar para asegurar que estas dando a tu hijo la ayuda y el

apoyo més eficientes. La informacion de este articulo est4 basad a en datos, es decir,
esta basada en la investigacion cientifica mas reciente.

¢ COMO DESCRIBIMOS EL DESARROLLO?

Para comprender y describir el desarrollo del nifio, normalmente lo dividimos en cinco
areas principales: 1) social/lemocional, 2) comunicacion, 3 ) motora, 4) cognitiva, 5)
habilidades de autoayuda.

Desarrollo social/lemocional  : incluye el aprender como entender y hacerse con los demas,

hacer amigos, comportarse de manera socialmente aceptable, comprender y manejar los
sentimientos. Se vera influido por el temperamento y la personalidad del nifio.

Comunicacién : cubre el desarrollo de todas las maneras por las que un nifio puede hacer
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llegar su mensaje, usando la comunicacion no verbal como sefialar, hacer gestos,
expresiones faciales, y aprender a hablar usando las habilidades del habla y el lenguaje.
Desarrollo motor : cubre los modos por los que el nifio desarrollo sus habilidades
motdricas: generalmente se dividen en habilidades de motricidad gruesa y de motricidad

fina. La primera se refiere al aprendizaje del control de todo el cuerpo mediante las
habilidades necesarias para sentarse, ponerse de pie, andar, correr. La segunda cubre
las habilidades de las manos y dedos para coger los objetos, alimentarse, escribir,
asearse.

Desarrollo cognitivo  : incluye el modo en que el nifio desarrolla las capacidades mentales
necesarias para procesar la informacion, pensar, recordar, razonar. En los primeros
afios, las actividades del juego tiene un importante papel en el desarrollo de la cognicién

ya gue los nifios exploran su mundo mediante el juego, descubren qué hacen las c osas y
resuelven problemas sencillos que se encuentran en los juegos y los puzzles. El
desarrollo cognitivo se verd influido por la curiosidad y la motivacién del nifio para
explorar y para persistir en una tarea determinada.

La autoayuda describe como los nifios desarrollan en los primeros afios la independencia
practica para comer, dormir, asearse, vestirse; y después para viajar solos, manejar el
dinero, comprar, cocinar y manejarse en el cuidado personal.

El desarrollo de cada una de estas areas ha sido descrito con todo detalle por quienes
han estudiado el desarrollo de los nifios. En cada area el desarrollo progresa en una
secuencia ordenada, de modo que los pasos Ultimos se basan en los primeros. Por
ejemplo, los nifios sefialan y hacen gestos para comuni carse antes de usar las palabras,
y después emplean palabras sueltas antes de unirlas para formar frases. Los nifios
aprenden a sentarse antes de ponerse de pie, y se ponen de pie antes de andar. Los

nifos con sindrome de Down progresan por lo general sigui endo los mismos pasos en
cada éarea del desarrollo. Por eso, el conocimiento detallado que tenemos sobre estos

pasos nos permite disefar actividades que ayuden al nifio a conseguir el paso siguiente.

Sin embargo, es importante también advertir que el progres 0 en cada area del desarrollo
puede afectar al progreso en las demas, y debemos tener esto en cuenta cuando
pensamos en las oportunidades de aprendizaje del nifio. Por ejemplo, las habilidades
motoras de un nifio influiran sobre la vida social y la experienc ia del lenguaje. Un nifio
gue sea capaz de moverse puede desplazarse a la puerta y ver quién ha llegado, y puede

seguir a sus padres por la casa y dejar que le sigan hablando mientras realizan sus
actividades diarias. Un nifio que no se puede mover pierde es tas experiencias. De la
misma manera, los retrasos en las habilidades motrices pueden afectar las habilidades
cognitivas y de auto  -ayuda, ya que se necesita una fina coordinacion de los dedos para
meter piezas de diversas formas en sus agujeros, construir bloques, completar los
puzzles, mantener una cuchara o atar los botones. Los retrasos en el aprendizaje del
lenguaje influirdn en el desarrollo social y en las oportunidades de aprendizaje.

¢ QUE INFLUYE EN EL DESARROLLO DEL NINO?

Son muchos los factores gue influyen en el desarrollo de cualquier nifio, incluidos los
factores genéticos, la vida familiar, la alud, las oportunidades educativas y la vida social

en la comunidad. Si bien los genes juegan un papel, el desarrollo humano es un proceso

(o un conjunt o de procesos complejos) y requiere desde los primeros dias la experiencia
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social.

Los bebés sonrien a una persona como parte de su interaccion social, se mueven para
tomar los juguetes que mas les interesan, aprenden a hablar si se les habla, y aprender

a entenderse a si mismos y a los demas mediante la interaccién social. Necesitan
también sentirse amados y seguros, con el fin de tener confianza para aprender, para
explorar el mundo y desarrollar su pleno potencial. Un nifio normal y sano, colocado en
un o rfanato aislado, no se desarrollaria tanto como podria: todos los aspectos de su
desarrollo se veran limitados o distorsionados. Las familias, los colegios y las
comunidades  ejercen un importante impacto en el modo en que los nifios crecen,
aprenden, se de sarrollan; y esto mismo ocurre con los bebés con sindrome de Down.

Si deseamos ayudar a que los nifios con sindrome de Down desarrollen su pleno
potencial, necesitamos comprender el impacto que sobre ellos ejerce su biologia, es
decir, cobmo la presencia de un cromosoma extra puede influir en el modo en que ellos
perciben el mundo, aprenden y progresan en cada area del desarrollo. Sin embargo,
hemos de ser siempre conscientes de que esto es sélo una parte del cuadro y que su
desarrollo es tan influenciado por el mundo en el que viven y por las oportunidades que
se les da como lo es para el resto de los nifios.

¢, COMO SE DESARROLLAN LOS BEBES CON SINDROME DE DOWN?

Si lo contemplamos desde una perspectiva general, la respuesta a esta pregunta es que
progresan de m odo muy parecido a como lo hacen los demas nifios en la mayoria de las
areas de desarrollo, pero a una velocidad mas lenta. Sin embargo, si lo miramos mas de
cerca, resulta que su desarrollo avanza mas deprisa en unas areas que en otras, de
forma que, con e | paso del tiempo, nos encontramos con un patrén o perfil de puntos
fuertes y débiles en las principales areas del desarrollo. Por ejemplo, para la mayoria de
los bebés con sindrome de Down el desarrollo social es un punto fuerte y no se retrasan
mucho en la sonrisa y la interaccién social, mientras que el progreso motor y el
aprendizaje del lenguaje se retrasan mas.

Si después empezamos a ver con detalle su progreso dentro de cada area del desarrollo,

volvemos a encontrarnos con puntos débiles y fuertes. P or ejemplo, en la comunicacion,

van bien en la utilizacion de gestos para comunicarse, pero muestran mayor dificultad

para el habla, de modo que entienden mas que lo que pueden decir. En la cognicién, van

mejor en el procesamiento y recuerdo de la informac i -n visual et 0q ugeu ed
informaci -n verbal €l o gue oyenc. Esto signifi
la cognicion empezamos a apreciar diferencias en el modo en que los bebés y nifios

mayores con sindrome de Down van progresando y aprend iendo: es decir, no so6lo hay
retrasos.

Esta informacion resulta muy util para ayudarnos a desarrollar los métodos mas eficaces

para ensefar y ayudar a que nuestros hijos progresen, como veremos en la siguiente
seccion. Podemos usar sus puntos fuertes para ayudarles a aprender con mayor rapidez
y eficacia y, del mismo modo, podemos trabajar de forma directa para mejorar sus
puntos débiles.
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EL DESARROLLO SOCIAL / EMOCIONAL

La relacion con los demas

Los primeros pasos en el desarrollo social y emocional se aprecian muy pronto, cuando

tu bebé empieza a mirarte y a sonreir. Por lo general los bebés con sindrome de Down

son muy sociales @&l es gusta mirar a |l a cara, .:¢=
Los bebés aprenden a comprender las expresiones faciales, los tonos de voz, las

posturas corporales, ya que éstos son los medios por los que expresamos cOmMo nos

sentimos.

Los bebés con sindrome de Down a menudo pasan mas tiempo mirando a la cara y
pendi entes de la gente que los demas nifios, y conforme van creciendo siguen estando
interesados y pendientes de los demas, tanto de los adultos como de los otros nifios.
Esto es bueno por lo que repercute en su aprendizaje social y en su capacidad para
relaciona rse con los demas, pero gastan mas tiempo buscando la atencién de los otros
que jugando y explorando los juguetes y el mundo fisico. Ello puede ir ligado a su retraso
en las habilidades motoras necesarias para jugar y explorar, pero si los padres estan
alertas sobre esto, usaran las situaciones de apego de su hijo para jugar con él y
ensefiarle como funcionan las cosas.

Como manejar la conducta

Otro aspecto del desarrollo social y emocional que se inicia pronto es el aprendizaje del
control de las propias e mociones y de la conducta, lo que llamamos autorregulacion o
autocontrol. Los nifios tienen que aprender a situarse dentro de las reglas familiares y
aprender a esperar: comprender que no siempre pueden hacer lo que quieren. Los nifios

lo aprenden conforme v en cémo sus padres los manejan para darles de comer o para
llevarlos a dormir a unas horas determinadas que encajan dentro del horario dispuesto
para el resto de la familia. Establecer estas rutinas durante el primer afio es un paso
importante a la hora de fijar unos limites y de ayudar a tu hijo a controlar su propia
conducta.

Los nifilos con sindrome de Down pueden ser muy buenos para comprender cémo se
comportan los demds, y a veces utlizan esta buena comprension social para
comportarse de una forma que no es nada util. Brevemente, saben cémo conseguir las
reacciones que desean por parte de los adultos; es asi como pueden ser muy dificiles de
manejar 0 muy buenos para hacerse con el control y comportarse de manera
problemética. Por ejemplo, pueden rehusar i rse a la cama, escaparse cuando vais por la
calle, o negarse a permanecer quieto en clase.

Muchos de ellos seran faciles de manejar, pero alrededor de un tercio de los preescolares

son m8s difzciles @®en parte porqgque no s onformap
eficiente. Por lo tanto es importante sentar los limites y las reglas, ya que los estudios

demuestran que los nifios con sindrome de Down que tienen conductas mas dificiles a la

edad de tres afios progresan mas lentamente en sus afios escolares, probab lemente
porque no son capaces de permanecer quietos, escuchar y beneficiarse de las
oportunidades de aprendizaje.
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Ademas, si queremos gue se beneficien de estar integrados en situaciones de guarderia

0 preescolar con otros nifios sin discapacidad, entonces habremos de esperar que se
comporten los mas posible en la forma més apropiada a su edad. Es importante explicar

todo esto a | os abuelos y t2os para que no i
ultimo, vale la pena realmente ayudar a tu hijo a que contr ole su conducta, ya que sera

mas divertida la vida familiar. Un nifio con conducta problematica trastorna la vida
familiar y aumenta la tension de todos los miembros de la familia.

En este caso, el temperamento y la personalidad juegan en parte su papel, ya que
algunos nifios son mas placidos y faciles de llevar desde su nacimiento, mientras que

otros son mas activos, exigentes y ansiosos. Hay algunos datos que respaldan la idea de

gue los nifios con sindrome de Down tienden a tener personalidades positivas y a ser
felices, amables y sociales, pero aun asi hay un amplio margen de diferencias
individuales entre nuestros hijos.

Aprender junto con los otros nifios

Todos los nifios aprenden de los demas nifios y los estudios demuestran que los que
tienen sindrome de  Down, a mitad de su infancia, hacen amigos normalmente como los
demas nifios.  Inicialmente, se benefician del juego con los otros nifios en la guarderia y
en el preescolar, en donde son capaces de modelar su conducta social con el ejemplo de
la de los demés . Esto es cierto incluso si su retraso en el lenguaje influye en cémo lo
relatan. A esta edad, los nifios que no tienen discapacidad aceptan muy bien las
diferencias y pueden ser muy buenos amigos, maestros y cuidadores.

EL DESARROLLO MOTOR

La capacidad par a movernos y para controlar nuestros cuerpos influye en todo lo que
hacemos. La capacidad para controlar los movimientos de forma suave y eficaz requiere
mucha experiencia y practica. El cerebro desarrolla y refina los planes del movimiento
aprendido para controlar el andar, tomar una taza, escribir, alcanzar una pelota o saltar
sobre un obstaculo a base de experimentar las acciones repetidas veces.

Los bebés cuando nacen tienen escaso control motor pero pronto empiezan a mantener
su cabeza, darse la vuelta , sentarse, arrastrarse y andar. Aprenden también a agarrar un
sonajero y van incrementando de forma constante su habilidad para utilizar sus manos,
sus brazos y sus dedos para alcanzar y agarrar, y para desarrollar el fino control que se
necesita para man ipular los bloques de Lego o para escribir.

Los bebés y niflos pequefios con sindrome de Down siguen los mismos pasos del
desarrollo motor, pero les lleva mas tiempo desarrollar la fuerza y el control motor.

Ambos necesitan practica para su desarrollo. Toas las habilidades motoras son realizadas
inicialmente de un modo mas bien torpe o menos controlado, y sélo mejoran con la

practica. Piensa en los primeros pasos de cualquier nifio y cuanto tiempo les lleva

mejoran su andar hasta llegar a la forma ligera de un adulto. Los nifios con sindrome de
Down tienen adems8s articulaciones m8 s flexi
(hipoténicos), pero las consecuencias de este hecho sobre el aprendizaje del movimiento

no estan nada claras. Puede llevarles también mas tiemp o desarrollar el equilibrio tanto
para mantenerse de pie como para andar.

k
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Los niflos aprenden a moverse moviéndose, y sus cerebros aprenden a controlar sus
cuerpos, sus pies y sus manos mediante la practica. Los estudios muestran que haciendo
practicas de p atear con los pies a los nifios con sindrome de Down cuando estan echados
de espalda, utilizando un juguete que premia al nifio con musica cuando patea, puede
conseguir que se adelante el andar. Y también, ayudandole a practicar sobre un tapiz
rodante puede anticipar el momento de la marcha.

Diferencias individuales en el desarrollo motor

Algunos terapeutas experimentados piensan que no todos los nifios con sindrome de
Down muestran los mismos patrones en el retraso motor. Algunos son muy fuertes y
estan sélo un poco retrasados; otros tienen mayor fuerza en la mitad superior del cuerpo
gue en la inferior, y eso afectard a la edad en que empiezan a andar; otros son mas
fuertes en su mitad inferior que en la superior; y un pequefio grupo muestra mayor
debilidad y mayor retraso en todos los aspectos del progreso motor. Necesitamos que se
investigue mas sobre estas observaciones para comprender su significado.

Vemos también distintas velocidades de progreso en las diferentes areas del desarrollo.
Algunos nifios con s indrome de Down andan pronto y hablan tarde, y otros tardan en
andar y hablan pronto, y asi lo vemos también en los demas nifios. Mientras que los
nifios en general andan hacia los 13 meses como media, los que tienen sindrome de
Down lo hacen hacia los 22  -24 meses. Pero hay una amplia variacion sobre esas medias
en ambos grupos.

Todos los bebés con sindrome de Down deben ser atendidos en algiin momento por un
fisioterapeuta pediatrico con experiencia en sindrome de Down, quien podra mostrarte
los medios para q ue ayudes a tu bebé a desarrollar su motricidad gruesa. Y después te
podras beneficiar del asesoramiento de una terapeuta ocupacional para que desarrolle la
motricidad fina con el uso del tenedor y la cuchara, y la practica del dibujo y la escritura.

Depo rtesy juego activo

Aunqgue se haya retrasado el desarrollo motor inicialmente, muchos chicos con sindrome

de Down terminan destacando en los deportes, incluida la natacion, la gimnasia, el esqui,

las carreras y muchos otros. Algunos individuos llegan a com petir con atletas sin
discapacidad, pero la mayoria alcanza niveles que son buenos para realizar actividades

de ocio, tener un buen estado fisico y mantener su vida social.

En mi experiencia, los nifios con sindrome de Down que mantienen buenas habilidades
deportivas es porque las familias les han dado las oportunidades, y vale la pena buscar

clubes deportivos o programas recreativos en los que puedan ingresar desde las
primeras etapas de su vida. Por ejemplo, en los afios preescolares se beneficiaran de los

clubes de natacion, musica y movimiento, y grupos de gimnasia para nifios pequefios.

Pero ademas, jugar en equipos de parques y entrenar contigo las habilidades de pelota o

balén, todo ello le sera de gran beneficio para desarrollar las habilidades motoras.
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COMUNICACION, HABLA, LENGUAJE

La comunicacion se inicia cuando tu bebé te mira y sonrie, después aprende a alternar

los turnos contigo en su conversacion de balbuceos. Consideramos que, para ser un
conversador competente, se necesitan cuatro componentes : comunicacion, vocabulario,
gramética y habla.

Comunicacion

La comunicacion se refiere a todos los medios por los que hacemos llegar nuestro
mensaje. Puede ser por métodos no verbales como son las expresiones faciales y los
gestos, y por métodos verbales como es el uso de palabras y frases para enviar nuestro
mensa je de forma que el oyente pueda entenderlo. La comunicacion incluye el
aprendizaje del seguimiento de turnos, escuchar cuando alguien habla, mantener el
contacto ocular con la persona a la que hablas, y darte cuenta si se te entiende. Los
investigadoresy  terapeutas llaman  pragmatica a las habilidades de la comunicacion.

Los bebés empiezan a desarrollar sus habilidades comunicadoras en los primeros meses
de la vida y siguen después refinando y usandolas a lo largo de toda su vida. Los bebés y

los niflos con sindrome de Down son en general buenos comunicadores: entienden la
comunicacion no verbal muy pronto, hacen contacto ocular, y aunque su habla se
desarrolla mas despacio, generalmente y a pesar de todo son buenos y consiguen hacer
llegar su mensaje. En su conjunto, podriamos decir que la comunicacion es uno de sus
puntos fuertes.

Vocabulario
Para hablar tenemos que conocer un vocabulario que nos permita comprender las

palabras y su significado. Iniciamos este proceso ya de bebés y aprendemos a base de
escuchar y mirar a nuestros padres que dicen nA®s

Afvamos al bafYoo. Los beb®s y |l os nifYfos pequefo
al tiempo que | as oyen wutilizar en | as situasuc
significadoo. Aprender a entender | as palabras

los nifios entienden mas (sus vocabularios comprensivos o receptivos) de lo que pueden
decir (sus vocabularios productivos o expresivos).

Conforme los nifios empie  zan a darse cuenta de que todas las cosas tienen un nombre,
se convierten en aprendices activos y sefialan las cosas para que ta se las nombres. Y
segun comienzan a hablar, usan palabras Unicas y sencillas, a poder monosildbicas (pan)

0 las mas familiares ( mama). Después empiezan a juntar dos y tres palabras para
formar frases. El aprendizaje del vocabulario se llama semantica

Los nifios con sindrome de Down van mas lentos que los demas en el aprendizaje del
lenguaje. Mientras que lo normal es que se digan | as primeras palabras entre los 10y 18
meses, y junten dos o tres hacia los 24 meses, lis nifios con sindrome de Down
normalmente empiezan a hablar entre los 24 y 36 meses. Pero entienden mas de lo que

pueden hablar a causa de sus dificultades motoras para el habla (que se exponen mas
adelante), y van aprendiendo vocabulario de forma constante, de modo que a menudo

se considera que uno de sus puntos fuertes en la adolescencia es el vocabulario.
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Gramatica

Una vez que los nifios poseen un vocabulario total de 2 00 a 220 palabras y asocian
juntas 2 o 3 palabras, necesitan aprender la gramatica del lenguaje. Esto incluye

aprender cémo el sentido de la posesion (zapato de mama), el uso de los plurales (dos

perros), los tiempos de los verbos, y dénde colocar las pala bras segun el sentido de la
frase (AiMam§8§ est§ aqu20o vy faD-nde est § ma m§
denominan morfologia y sintaxis

Los nifios con sindrome de Down encuentran mas dificil de aprender a la gramética, de

modo que cuando son ya jovenes em pl ean un | enguaje fitel egr8f
hacen entender pero no dominan facilmente las frases completas, probablemente por

una serie de razones que no entendemos del todo, y que incluyen su limitada habilidad

en la memoria verbal y las dificul tades motoras en el lenguaje. Por consiguiente, el
aprendizaje de la gramatica es un area débil en los nifios con sindrome de Down.

Habla

Para hablar y darse a entender, los nifios tienen que ser capaces de producir un habla
claro. Este es un proceso por el gue han de discurrir todos los nifios, la mayoria de los
cuales no se hacen entender cuando empiezan a hablar. Lenguaje verbal claro implica la
capacidad para emitir todos los sonidos del habla en el lenguaje y ponerlos todos juntos

en palabras: fonologia . Implica también ser capaz de controlar tu voz, poner la
entonacion correcta o el énfasis en las palabras y frases, y controlar la velocidad a la que
hablas. Estas son las habilidades motoras propias del habla. La mayoria de los nifios con
sindrome de Down tienen una importante dificultad para desarrollar un habla claro e
inteligible. Hay toda una serie de razones para explicar estas dificultades aunque todavia

no las entendemos bien. Incluyen: peor audicion, diferencias anatomicas en la caray la
boca, difi cultades de planificacién y control de la motricidad de los musculos que tienen
que ver con el habla (desde los respiratorios hasta los orofaciales). Por consiguiente, el
habla es otro punto débil en los nifios con sindrome de Down.

Con el tiempo, las habil idades del lenguaje hablado de la mayoria de los nifios con
sindrome de Down van por detras de la capacidad de comprensién que tienen en los test

de habilidad no verbal. Esto puede ser debido a que los bebés y nifios pequefios
aprenden por lo general su prime r lenguaje simplemente escuchandolo. Muchos nifios
con sindrome de Down no aprenden facilmente mediante la escucha debido a temas de
audicion (alrededor de dos tercios muestran pérdidas leves a moderadas de audicién).
Ademas tienen pobres habilidades de mem oria auditiva, algo esencial para aprender a
hablar.

Las consecuencias de estas dificultades para oir correctamente son que necesitamos
utilizar todos los medios a nuestro alcance para que el lenguaje sea visual: usar signos
(lenguaje de signos), dibujos, fotos, etc. para ensefiarles a hablar. Tenemos algunos
datos que indican que, cuando hacemos esto, desarrollan un lenguaje hablado mucho
mejor, que es el que cabria esperar de sus capacidad mental no vernal.
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Sefialar

Los estudios sugieren que nuestros hij 0s aprenden nuevas palabras habladas mas
rapidamente cuando ven un signo o una imagen que ilustra el significado de la palabra al
mismo tiempo que oyen la palabra hablada. El estimulo visual parece ayudarles a
recordar mejor el estimulo hablado. El utilizar juntos los signos y las palabras desde el
primer afio de la vida ayudara a tu bebé a comprender las palabras mas rapidamente. Si

se utilizan siempre signos de este modo, siempre junto con las palabras, tu hijo llegara a

utilizar los signos para com  unicarse antes de que sea capaz de decir las palabras. Esto
reduce la frustracion y la investigacion realizada sugiere que los nifios que utilizan signos

tiene un mayor vocabulario global en sus afios preescolares. De ordinario, los nifios
dejan de utilizar I  os signos tan pronto como aprenden a decir las palabras, pero incluso
entonces pueden seguir utilizando los signos si su habla no es lo suficientemente clara
como para ser entendida. Y esto les anima a seguir comunicandose.

Mientras se usa el lenguaje de s ignos como un puente hacia el habla, debemos seguir
trabajando en el habla. Necesitamos ayudar a los nifios a desarrollar un lenguaje claro
desde los primeros afios de la vida mediante juegos y actividades que aseguren que
puedan oir y discriminar todos los sonidos del habla y que mejoran la claridad y fluidez
del lenguaje.

Todos los nifios con sindrome de Down han de recibir terapia del habla y lenguaje a
partir del primer afio de su vida, que cubra todos estos aspectos necesarios para
comprender y para hacer llegar los mensajes: comunicacion, vocabulario, gramatica y
habla. Pero quien imparta esta terapia, al nivel que se considere oportuno, debera tener
experiencia con nifios con sindrome de Down. No todo logopeda la tiene.

Utilizacion de la lectura como apoy o para el desarrollo de la comunicacion

Mi equipo de investigacion y otros autores han realizado abundante investigacion que
demuestra que muchos nifios con sindrome de Down son capaces de aprender a leer en

la etapa preescolar, tan pronto como a los tres a fios o incluso antes, y que su habilidad
para recordar palabras impresas puede ser una ayuda muy poderosa para ayudarles a
hablar. se pueden disefiar las actividades de la lectura para ensefar vocabulario y
gramatica, y los materiales de lectura ayudan al n ifio a practicar palabras y frases.

La palabra impresa consigue hacer visual al lenguaje hablado, y esto significa que los

nifios con sindrome de Down pueden usar uno de sus puntos fuertes como es el
aprendizaje visual para ayudar a su lenguaje hablado. Cuan do ven y practican frases
cortas como fiPap8 est8 comiendoo, AJuan est§ c
est8 comiendoo i lustradas con |l as fotos de e
empezar a juntar dos y tres palabras en su lenguaje. Mas adelant e, cuando ven que las
frases contienen pequefYas palabras como fel o,
es m8s probable que | as aprendan y |l as usen
superar sus dificultades con el aprendizaje de la gramética.
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Los est udios demuestran que la lectura es a menudo uno de los puntos fuertes de los
nifios con SD en sus afios escolares. Pueden aprender a leer, escribir, y deletrear mas
lentamente que los demas nifios, pero sus habilidades lectoras son con frecuencia
mejores de | 0 que se esperaria a juzgar por sus habilidades cognitivas y de lenguaje
hablado. Alrededor del 10 por ciento de los nifios con sindrome de Down pueden leer al
nivel propio de su edad cronoldgica si se utiliza la correcta formacion metodolégica desde
sus afios preescolares. Sin embargo, cualquier nivel de progreso lector es ya un
beneficio, y las actividades de lectura con apoyo pueden mejorar el habla y el lenguaje
incluso en niflos que aun no se han convertido en lectores independientes. Nuestra
investigaci 6n ha demostrado que la lectura mejora tanto las habilidades del lenguaje
hablado como las habilidades de la memoria operativa.

El presente art2culo es |l a primera parte del cap2tul o 6 fTBabiesde
with Down syndr ome: A new (Qusan &.nSkadledup, @di)j 3% edicion, recientemente publicado por

Woodbine House (Bethesda, M D, USA, 2008). Traduccion y publicacion autorizadas para Canal Down21 por Woodbine

House.

La Prof. Buckley es directora de la Institucion: Science and Research at Down Syndrome Education International,
Portsmouth, Inglaterra. Tiene una hija adoptada con si ndrome de Down.  En 2004 recibi6 el titulo OBE (Officer of the Order
of the Bristish Empire).
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I PARTE

Cognicion y juego

Cuidados personales

Vision de conjunto: Desarrollo a los 5 afios
Qué influye en el progreso

Atencién temprana

Educacién tempranay Terapias
Aprender las actividades en casa

Necesidades especiales e inclusion en la comu nidad
Necesidades especiales y educacién
Conclusién
Sue Buckley, OBE, BA, CPsychol, AFBPsS
Il PARTE

COGNICION Y JUEGO
El inicio del aprendizaje y del juego

El desarrollo cognitivo que surge inicialmente se llama desarrollo sensorio -motor porque
los nifios exploran el mundo a través de los sentidos. Los nifios tocan y toman los
juguetes y los objetos y los llevan a su boca: estan aprendiendo a ver las cosas, sentirlas,
gustarlas, y a saber qué pueden hacer con ellas. Estdn aprendiendo de qué modo la
informacién que les llega de todos sus sentidos les hace conocer un objeto. Los nifios con
sindrome de D own aprenden de la misma manera, pero puede haber un retraso en su
capacidad para explorar debido a que su desarrollo motor es mas lento. Para algunos de

ellos, el retraso puede deberse también a aspectos sensoriales, como es su rechazo a

sentir sus manos mojadas o sucias. Por lo general, los nifios con sindrome de Down van
saliendo lentamente de estas sensibilidades sensoriales.

En | a etapa siguiente, |l os nifTos aprenden sobr
puedan hacer que un juguete se mueva tirando de la cuerda, o de que se produzca ruido

al agitar algoxe y que pueden avanzar en | a sa
encajar la forma correcta en el agujero correcto. Aprenden también sobre la permanencia

del objeto @l as cosas sgiugeu elna se xti asptei neonsda® ya uanpr e

encontrar los objetos ocultos.

Los bebés con sindrome de Down hacen todas estas cosas, pero en edades algo mas
retrasadas y tienen mas dificultades en las tareas que implican la solucién de un problema

conforme las tareas se hacen mas dificultosas. Se beneficiaran de las oportunidades del
juego si hay un Acompafero de juegoo0o si l es mu
lugar. Eso es lo que se llama entrenamiento o ensayo y lo hacemos con todos los nifios,

pero pu ede que los que tienen sindrome de Down necesiten mas apoyo en el juego y

durante mas tiempo. Puede que no aprecien todas las posibilidades que un juguete ofrece

sin ayuda, y puede que entonces se dediquen al juego de manera simplemente repetitiva

&g o | p doaarrojando o montando los juguetes porque necesitan ayuda para pasar a la
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etapa siguiente.

Los estudios indican también que los nifios con sindrome de Down pueden no persistir

tanto como los otros nifios en la soluciéon de un problema, e incluso pueden rec urrir a sus
buenas habilidades sociales para distraerte cuando estds tratando de ensefarles. Esto

significa que pueden perder oportunidades de aprendizaje, y eso hara que se retrase su

progreso en el aprendizaje y en el sentimiento de satisfaccién por habe r triunfado en una
tarea. A lo largo del articulo daremos algunos consejos sobre estrategias para que el
aprendizaje sea divertido y eficiente.

Memoria

Los investigadores han analizado el desarrollo de las habilidades de la memoria, y existen

diversas mane ras de explorarla. La memoria a largo plazo incluye las llamadas memoria

implicita y explicita. La memoria implicita se refiere a las habilidades, como el andar en

bicicleta que lo hacemos autométicamente una vez que lo hemos aprendido, y la memoria

explic ita es la que almacena hechos, experiencias y conceptos. Los nifios con SD tienen

m§ s di ficultad par a | a me mor i a expl2cita CEqu
consciente que utiliza el lenguaje.

La mayoria de los investigadores han analizado la memoria operativa (traducida a veces
como memoria de trabajo): es el sistema de memoria inmediata que sustenta toda

nuestra actividad mental consciente que utilizamos para escuchar, ver, recordar, pensar y
razonar. La informacién es procesada en la memoria operat iva antes de que se convierta
en memoria a largo plazo. El sistema de memoria operativa incluye dos componentes: el

de la memoria a corto plazo verbal (auditiva) y el de la memoria a corto plazo visual.

Los nifios con sindrome de Down generalmente muestran habilidades de la memoria a
corto plazo visual mejores que las de la memoria verbal. Esto significa que aprenderan

mas facilmente si la informacién se les presenta de manera visual que si se les presenta

de manera verbal. Por ejemplo, si se ilustran los pu ntos clave de un cuento con imagenes
ayudara a tu hijo a comprender y recordar mejor lo que esta ocurriendo. Le serd mucho

mas dificil seguir el cuento si soOlo lo escucha. Del mismo modo, aprenderd los
movimientos de danza si ve y copia al maestro, pero le resultard muy dificil seguir
solamente las instrucciones habladas. Para muchos nifios con sindrome de Down, un
programa u horario visual en el que aparezcan imagenes que ilustren las actividades del

dia les ayudara a recordar lo que ha de suceder a lo larg o del dia en casa o en la escuela.

Este hallazgo sobre las dificultades de la memoria verbal a corto plazo es muy importante,

dado que tanta informacién a lo largo del dia va a llegar al nifio a partir de la gente que le
habla @cofreciendo unlalqueruh mfio ooa sindrome de Bown va a tener
muy dificil el procesarla y recordarla. Ademas, la memoria verbal a corto plazo es
importante para aprender a hablar, tanto para aprender palabras como para aprender
frases.

Ademas de ayudar al aprendizaje ¢ omo materiales visuales que incluyan gestos y signos,
imagenes, fotos y programas de computacion, sabemos que los juegos de entrenamiento

de la memoria pueden mejorar tanto la memoria a corto plazo visual como la verbal en

los nifios con sindrome de Down.
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Pensamiento y razonamiento

Hay muy poca informacién sobre las habilidades de pensamiento y razonamiento en los

nifios con sindrome de Down. Sin embargo, utilizamos nuestras habilidades del lenguaje

para pensar y razonar. Por eso, es razonable suponer que el retraso en el lenguaje les
creard dificultades para realizar estas actividades cognitivas y que la mejoria del lenguaje

les llevard a mejorar las habilidades cognitivas.

Edad mental o CI

El desarrollo cognitivo o las capacidades mentales se miden con frec uencia mediante test
estandarizados de capacidad. La mayoria de los nifios con sindrome de Down puntiian en

el intervalo ligero a moderado del trastorno cognitivo, pero algunos presentan una mayor

0 una menor alteracion. Desde mi punto de vista, estas puntua ciones del test no tienen
mucho valor practico para predecir lo que un nifio va a hacer en su vida diaria, ya que su

funcion diaria en situaciones académicas, sociales y practicas es a menudo mejor de lo

gue cabr2a esperar de su puntouaoc ii-tne scto ndoe i end aed

Y aqui querria afiadir un par de puntos en relacién con los mitos. Se dice que el Cl de los

niflos con sindrome de Down declina a lo largo de los primeros afios, pero eso no significa

gue haya un declive real en las capacidades cog nitivas; se trata de un artefacto debido al
modo de calcular el Cl. La puntuacién del ClI se hace en relacion con la edad y para
calcular el Cl, la puntuacion real de un nifio obtenida en el test se compara con la de los

nifios de la misma edad. Los nifios con sindrome de Down aprenden con mas lentitud que
|l os ni Yos con CI medi os que realizan una <ciert
este modo, pese al progreso realizado por los nifios con sindrome de Down durante el

afio, no serd de tan alto grado como e | de los oros nifios de su edad, y asi no podra
mantener el mismo Cl un afio después: habra un descenso del Cl pese al progreso de
conocimientos realizado.

Otro mito es el de que los nifios con sindrome de Down presentan una estabilizacion de su
desarrollo co gnitivo hacia los 7 u 8 afios. Esta sugerencia proviene de estudios muy
antiguos cuando los nifios no recibian la educacion que ahora reciben. Los estudios
recientes muestran que los nifios con sindrome de Down continlan progresando en su
adolescenciay en la  vida adulta en lo referente a las habilidades linguisticas, académicas
y sociales, especialmente si se les educa en ambientes escolares de integracion y no en
los de educacion especial.

CUIDADOS PERSONALES

La mayoria de las habilidades de cuidado perso nal se apoyan en el progreso de las
habilidades de motor fino. Por eso, la edad a la que un nifio puede sostener un vaso o
utilizar la cuchara seré algo mas tardia para el que tiene sindrome de Down. Sin embargo,

el progreso esta influido por la préactica, p or lo que es importante dejar que tu hijo se
alimente por si solo y no te aceleres en ayudarle o en seguir dandole de comer por
aguello de evitar que se ensucie y manche todo. Lo mismo se aplica a la habilidad de
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lavarse, vestirse o actuar en el bafio de fo rma independiente. Serdn mas lentos pero, con
la practica, aprenderan.

El control de esfinteres puede conseguirse algo mas tarde pero la mayoria de los nifios

con sindrome de Down pueden mantenerse ya secos Yy limpios durante el dia a los 4 afios
0 antes. Con trol de esfinteres significa, como su nombre indica, que es necesario el
entrenamiento para controlarlos mediante un programa que se ensefia y que incluye el
alabar al niflo conforme lo va consiguiendo. No es necesario que sean capaces de pedir,
pueden apren der a sefialar su necesidad de ir al bafio durante el proceso de
entrenamiento.

En la etapa preescolar o de jardin de infancia, se espera que los nifios aprendan a colgar

sus abrigos, quitarse los zapatos, colocar sus bolsas personales en el sitio adecuado, tal
como lo hacen los demas nifios. Igualmente han de aprender a guardar su turno a la hora

de entregar los lapices, recoger los libros, ordenar, recibir los mensajes. Es tan bueno

para su autoestima que se sientan capaces de ser independientes y cuidarse a si mismos.
Con el tiempo, la independencia en los cuidados personales puede llegar a convertirse en

uno de los puntos fuertes de los nifios con sindrome de Down, siempre que se les haya

animado a ser autosuficientes.

VISION DE CONJUNTO: DESARROLLO ALOS 5 ANOS

Si bien existe una considerable variacién individual en el progreso, a los 5 afios la mayoria

de los nifios con sindrome de Down poseen buena interaccion social, se relacionan con los

demas, hacen amigos, y aprenden a comportarse de un modo social aprop iado. Encajan
en una clase regular de preescolar y siguen las reglas. La mayoria ya controlan esfinteres,

son capaces de comer solos, usar el tenedor y la cuchara, beber de forma independiente

en un vaso corriente. Pueden desvestirse, ponerse parte de los vestidos si bien pueden
aun necesitar ayuda para vestirse y atar algunas prendas. Andaran, subiran escaleras y

estardn empezando a correr y a lanzar y recibir pelotas. Iran empezando a hacer trazos y

escribir.

La mayoria estard hablando como su principal m edio de comunicacion: algunas usaran
frases cortas, frases de 2 -3 palabras, algunos usaran sé6lo palabras sueltas o signos.
Algunos nifios estaran leyendo palabras y frases. La mayoria conocera los colores y las
formas y empezaran a contar. Disfrutaran viend 0 los mismos programas de TV que los
demas, y les encantara escuchar cuentos y compartir la lectura de libros.

QUE INFLUYE EN EL PROGRESO
Variabilidad genética

No todos los nifios con sindrome de Down son iguales. Como en cualquier otro grupo de
nifos, va rian ampliamente en personalidad y temperamento, en capacidades y en
aptitudes. Todos tienen un cromosoma extra, pero es una copia extra de sus propios
genes familiares. Por tanto pueden muy bien mostrar rasgos familiares y parecerse mas a
su propia famili a que entre ellos mismos. Por ejemplo, si un rasgo familiar es la capacidad
para las matematicas o para el deletreo linguistico, lo podemos apreciar en el nifio con
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sindrome de Down. Del mismo modo, si hay autismo en la familia, lo podemos ver en el
hijo.

Los nifilos con sindrome de Down mosaico, que poseen menos material cromosémico extra

en sus células, tienden a tener el mismo perfil de puntos débiles y fuertes que los demas

nifos con sindrome de Down, pero a veces en menor grado. Pueden, o no, desarrollars e
con mayor rapidez en algunas o en todas las areas.

Ambientes familiares

Como ocurre en los demas nifos, el progreso de los que tienen sindrome de Down esta
influenciado por sus familias: por su amor, su atencion, sus expectativas, su orientacion,
y por las oportunidades que los padres y los hermanos, tios y abuelos ofrecen.

Las familias ayudan en todas las areas del desarrollo de su hijo pero es importante

contemplar esto en su perspectiva. El objetivo no es tratar de ayudar a que tu hijo
alcance a los nifios que no tienen sindrome de Down o incluso a otros nifios con sindrome

de Down: se trata de ayudarles a alcanzar su propio potencial. Hay ciertas areas del

desarrollo, que incluyen la comunicacion, la conducta o las habilidades para el cuidado de

si mis mo, en donde por lo general resulta més facil que la influencia de la familia marque

la diferencia. Pero puede haber otras habili dact
gue, por mucho que lo intentes, ni tus expectativas ni las oportunidades que ofrezc as
capaciten al nifio para alcanzar todo lo que a ti te gustaria.

Los padres afirman con frecuencia que se sienten culpables porgue no estan haciendo lo
bastante. No queremos en modo alguno que te sientas asi. El objetivo es dar a tu hijo un
tiempo de calid ad y una paternidad de calidad, tal como con cualquier otro hijo, ni mas ni
menos.

Salud

El progreso de cualquier nifio se vera afectado por una enfermedad grave y los periodos

de hospitalizacion. Algunos bebés con sindrome de Down tienen serios problemas m édicos
en el nacimiento y esto puede afectar su progreso. Los bebés con cardiopatia congénita

pueden tener un lento progreso hasta que se corrigen los defectos, pero por lo general

después se recuperan rapidamente. Algunos desarrollan complicaciones despué s de la
operacion quirargica que pueden afectar el progreso a largo plazo, como también lo puede

hacer la epilepsia de la infancia. Si parece que algunos bebés estan mas incapaces y
progresan mas lentamente que otros por razones que actualmente no comprend emos.
Algunos nifios tienen discapacidades fisicas adicionales como pueden ser la hemiplejia

(lesion del control motor de un lado del cuerpo). Cualquier discapacidad adicional puede

afectar el progreso y de ser tratada como en cualquier otro nifio.

Un tema q ue puede pasar desapercibido s el suefio. Muchos bebés y nifios pequefios con
sindrome de Down no duermen bien. Pueden tener un suefio inquieto, desarrollar apnea
del suefio, o ser demasiado madrugadores. Ha de investigarse todo motivo de suefio
irregular ya que la falta de suefio afectard negativamente el aprendizaje y la conducta
durante el dia. Una vez que se han abordado los problemas de suefio que pudieran estar
relacionados con la salud, tendras que obtener ayuda de tipo conductual si tu hijo no se
acuesta bi en por la noche, si tiene despertares durante la noche, o si se despierta pronto,
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ya que esto suele ser una conducta aprendida que puede ser modificada.

No hay datos cientificos que demuestren que la toma de suplementos vitaminicos y

minerales ejerza efect 0 alguno sobre el desarrollo de la salud de los nifios con sindrome

de Down. Los ensayos clinicos controlados no ha demostrado beneficio alguno, e incluso

no est8 claro que |l os ingredientes vendidos <co
e s p e c ? fsean reamente sanos. Pueden tener efectos secundarios e incluso hacer que

los nifios rechacen la comida si los suplementos incorporados en la comida afectan su

sabor.

Audicion y vision

Los nifios con sindrome de Down tienen mayor riesgo de presentar altera ciones en la
audicion y la visibn. Ambas afectaran el progreso del desarrollo por lo que es muy
importante que sean diagnosticas y tratadas. La pérdida moderada o leve de audicion,

gue puede fluctuar si se trata de de una pérdida de conduccién, afectara | a capacidad
para aprender a hablar. Habra de recurrirse al apoyo con prétesis auditivas, signos y un

profesor experto en sordera, ademas de, en su caso, el recurso quirdrgico para insertar

tubos en el oido medio.

Del mismo modo, toda alteracion visual ha d e ser tratada con rapidez y de la forma
adecuada. Se esta realizando investigacion sobre el desarrollo visual, y el uso de gafas
bifocales o progresivas estd ayudando a muchos nifios a mejorar su capacidad para
enfocar y mantener agudeza visual.

Autismo

Es posible que un nifio con sindrome de Down tenga también dificultades autistas, aunque
no siempre es facil diagnosticarlas. Las cifras de algunos estudios sugieren que entre el 7
y el 10% pueden tener también un trastorno del espectro autista.

Los nifilos con autismo o trastorno del espectro autista muestran alteraciones en la
comprension social, en la empatia y en la capacidad de relacionarse con otros, en la
comunicacion, en la imaginacion y en el juego. Pueden también mostrar sensibilidad
sensorial como, por  ejemplo, puede nos gustarles que se les toque o los sonidos y ruidos
intensos, y pueden desarrollar conductas de repeticién. Todas estas conductas, vistas en
si mismas, no indican autismo. Otros nifilos pueden mostrar cualquiera de ellas. Todos los
sintomas indicados han de estar presentes para que el diagndstico de trastorno del
espectro autista sea correcto, y ha de tenerse en cuenta el esperado retraso en el
desarrollo del lenguaje y del desarrollo cognitivo que forman parte del sindrome de Down.
Muchos n iflos con sindrome de Down presentan fases en las que son muy sensibles al
tacto o al ruido, o se embarcan en conductas o juegos repetitivos, sin que por ello tengan
trastornos sociales o autismo.

Los nifios con mayores niveles de trastorno cognitivo tienen mayor probabilidad de

mostrar conductas de tipo autista, y retrasos mas marcados en su capacidad de
comunicacion y juego. No esta claro si rotularlos con el nombre de autismo les resulta de

ayuda. En ciertas comunidades, esa marca les puede facilitar recibir terapias y formacion

gue sean mas apropiadas, pero en otras puede ocasionar que las expectativas sean mas
bajas en lugar de recibir una ensefianza y una ayuda mas eficientes. Los nifios con mayo r
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retraso necesitan que se les ayude para aprender a comunicarse y para avanzar mas alla
del juego repetitivo, y si se ven estos problemas como sintomas de autismo en lugar de
retraso cognitivo, puede que no reciban la ayuda correcta para mejorarlos.

Si te preocupa que tu hijo pueda tener dificultades adicionales porque progresa mas
lentamente que la mayoria de los demas nifios con sindrome de Down, busca el
asesoramiento de tu equipo de atencion temprana o de tu pediatra.

ATENCION TEMPRANA

Los servicios Yy el apoyo propios de la atencion temprana ayudan tanto a las familias como
a los niflos. Las familias se benefician de la informacién y de sentirse bajo el control de
expertos; asi que vete y busca informacion, grupos de apoyo y servicios en tu comunidad.

Muchos estudios coinciden en que la mayoria de las familias afrontan muy bien la crianza

de un hijo con sindrome de Down, y por lo general experimentan menos tension que las

familias de nifios con otros tipos de discapacidad. Una razén puede estar en las
habilidades sociales y personalidades positivas que muestra la mayoria de los nifios con

sindrome de Down. Cuando se analiza el modo en que la familia se adapta y afronta su

realidad, se aprecia lo mucho que le ayuda el hacer uso pleno de los servicios y de | as
redes familiares. Se comprueba también que las familias cuyos miembros se comunican y

se apoyan firmemente el uno en el otro, funcionan bien. En mis muchos afios de
experiencia, destacaria que el hecho méas importante para un nifio con sindrome de Down

es el sentirse plenamente querido en una familia feliz: como cualquier otro hijo. Los nifios

con sindrome de Down aprenden todos los dias, cada dia, a base de ser amados, de que

se les hable, de que se juegue con ellos, de que se sientan incorporados en la vid a de
familia igual que cualquier otro hijo. La razén de que insista en esto es para animarte a

gue mantengas la atencién temprana y demas terapias y ensefianzas en perspectiva.

He escrito ya abundante material sobre las necesidades especiales y los medios d e que
disponemos para ayudar a nuestros hijos, siempre y cuando comprendamos su desarrollo.

Mi conocimiento y mi experiencia practica indican que la ensefianza extra, los juegos y las

actividades les ayudaran a desarrollarse, pero son pocas las intervencion es tempranas
gue han sido realmente evaluadas. Donde lo han sido, las pruebas demuestran que los
padres son | os mejores terapeut as o interepncioned sarslas me
gue proporcionan la madre y el padre en su casa. Las terapias y demas actividades
docentes tendrian que desarrollarse idealmente en la casa como parte de las actividades y

los juegos rutinarios. Esas terapias especiales no deben ocupar un espacio de tiempo

superior a los 20 -30 minutos diarios de ensefianza adicional.

Si tu hi jo con sindrome de Down ha de formar parte de una familia feliz, es importante
entonces que la vida de familia transcurra de modo normal y no se cambie de arriba abajo
debido al tiempo que se ha de dedicar a ir a, o a realizar una determinada terapia.
Ciertamente es una cuestion de sensato equilibrio, ya que tu hijo tiene claramente
necesidades adicionales, pero no es menos importante que no infravaloremos el
aprendizaje que tu hijo realiza durante todas las horas que pasa despierto contigo
tomando parte de las actividades familiares ordinarias: ir de compras, jugar, pasear en el
parque, visitar a los abuelos, ir a recoger a sus hermanos al colegio, comer, bafarse...
Todas ellas ofrecen amplio margen para el aprendizaje social y oportunidades para
mantener | a conversacion sobre lo que el nifio esta viendo, haciendo y experimentando.
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EDUCACION TEMPRANA Y TERAPIAS

Esta claro que tu bebé y tu nifio pequefio con sindrome de Down se beneficiaran de los

programas educativos tempranamente ofrecidos, de la terapia fisica (fisioterapia), la
terapia ocupacional, la terapia de habla vy |Ie
tengan experiencia en su trabajo con nifios con sindrome de Down y trabajen contigo
compartiendo y mostrdndote como puedes ayudar a tu hijo en cas a. lgualmente
importante es la oportunidad de que tu hijo juegue con otros nifios sin discapacidad en

una guarderia integrada, preescolar o jardin de infancia en donde oiga a otros nifios

hablar y los vea jugar y comportarse de manera adecuada a su edad.

APR ENDER LAS ACTIVIDADES EN CASA

Cuando introduzcas a tu hijo en actividades de aprendizaje en casa es importante
preparar unas actividades que sean divertidas y que satisfagan sus esfuerzos, Yo te
animaria g que leyeras libros con tu hija desde su mas tempr ana edad, ya que este es un
buen modo de mantenerlo sentado, tranquilo y atento. A los nifios con sindrome de Down

por lo general les encantan los libros y obtienen los mismos beneficios de ellos que los

deméas nifios, en términos de aprendizaje de lenguaje y ulterior disfrute de los libros.
Aprender a buscar y elegir formas, construir bloques, emparejar imagenes, hacer puzzles:

son todas ellas tareas que fomentan la atencion y favorecen el aprendizaje a partir de la

imitacion. Puedes alternar los turnos con t u hijo &t¥% emparejas y ha
de una determinada forma por Ssu agujero y ®I
resulta mas divertido que forzarle a hacerlo él solo. Ensefiarle juegos infantiles mejorara

su capacidad para mantenerse sentado y atento y para aprender, si sabes hacerlos
divertidos y le ayudas de diversas maneras.

Te animaria también a realizar un aprendizaje sin errores , es decir, inicias a tu hijo a
completar una tarea con éxito. Por ejemplo, guias su mano para que empareje imag enes
o dibujos correctamente las primeras pocas y después empiezas a reducir tu ayuda

dejandole que coloque la figura él solo, una vez que esta en la posicion correcta. El
aprendizaje sin errores fomenta el éxito, facilita un aprendizaje mas rapido y ayuda a
hacer mas divertidos los juegos de aprendizaje.

Es importante también saber cuando ayudar y cuando esperar un poquito, ya que los
niflos necesitan ser capaces de resolver problemas por si mismos y persistir en su intento

de encontrar la solucién. Sin emb argo, la solucién debe estar justo al nivel adecuado de
dificultad y los juguetes puede ser simplificados para facilitar el éxito. Por ejemplo, da
s6lo al nifio una forma en el juego de formas y cubre todos los agujeros excepto el
correcto; después dale una forma y cubre todos los agujeros menos dos, y después le das
dos formas y dejas abiertos dos agujeros para que tenga que seleccionar. De este modo
vas aumentando gradualmente la dificultad pero obteniendo un premio rapido. Del mismo
modo, adapta el puzzle  tomando sélo una forma para que sea facil completarlo; después
dos formas, y asi sucesivamente. Del mismo modo, con los juegos de memoria (memory)
gue supone encontrar parejas en un juego de varias cartas, usa solo dos juegos para
empezar y después tres, afadiendo mas conforme el nifio va siendo capaz de manejarlas.

Muchos nifilos con SD disfrutan de las actividades con el ordenador (computadora) y
existen muy buenos programas de aprendizaje para nifios de 3 o 4 afios de edad. El
ordenador utiliza los puntos fu ertes de nuestros hijos porque lo presenta todo de forma
visual y elijen la respuesta con el ratbn. No necesitan hablar para demostrar que ya lo
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entienden. El ordenador, ademas, va su paso jy ho se irrita si cometen una equivocacion!
Los juegos de ordenado r son una buena manera de ejercitar la practica sobre todo un
espectro de actividades de aprendizaje.

NECESIDADES ESPECIALES E INCLUSION EN LA COMUNIDAD

Esto nos hace volver sobre un tema que presenté anteriormente: que si vamos a dar a
nuestros hijos | as mejores oportunidades posibles para desarrollar su pleno potencial,
necesitamos atender sus necesidades adicionales pero en un mundo plenamente
integrador. Este es el reto que acabo de resumir a las familias: la importancia de dotar al
hijo de una famil ia corriente, ordinaria, pero que sepa hacer frente a sus necesidades
especiales. Tiene la misma importancia que tu hijo vaya a los mismos sitios, actividades y
clubes en la comunidad a los que van sus hermanos y amigos. Los nifios con SD
aprenderan a triun far en la comunidad si estan alli, y esto es de la mayor importancia
para sus vidas de adulto.

NECESIDADES ESPECIALES Y EDUCACION

Este mismo principio se ha de aplicar cuando tu hijo llega a la edad escolar. Todos los
andlisis de investigacién coinciden en que los nifios con sindrome de Down tienen mejor
habla, lenguaje y habilidades de alfabetizacion, aprenden mas, consiguen mayor
confianza social y presentan menores conductas probleméticas s se encuentran
plenamente integrados en las clases ordinarias, s iempre que tengan la planificaciéon y el
apoyo adecuados. Nos queda un largo camino por recorrer para desarrollar plenamente la
escuela integradora pero hemos de trabajar por conseguirlo ya que ello hace cambiar
también las actitudes de todos los otros nifio S; y es0s otros nifios seran los compareros
de trabajo de los nuestros y sus vecinos cuando alcancen la vida adulta.

CONCLUSION

He compartido en este articulo abundante informacion que espero te ayude a comprender

y a ayudar en el desarrollo de tu hijo. Sin embargo, la idea mas importante de toda esta
propuesta que te puedo dar es que simplemente ames y disfrutes con tu hijo:

exper imentaras una gran alegria y orgullo con su progreso. Mi hija con sindrome de Down
Roberta, tiene 38 afios actualmente y nos ha proporcionado mucho amor y alegria a toda
su familia a lo largo de toda su vida. Tiene una pareja, vive en la comunidad en un
apartamento con apoyo, trabaja a tiempo parcial, y disfruta de la vida al maximo de su
capacidad.

El presente art2culo es | a segunda parte del cap2tul o 6 nTIBabies e
wi th Down syndr ome: A nede (Puaan &.nSkaldérup, ged.)i 32 edicion, recientemente publicado por

Woodbine House (Bethesda, MD, USA, 2008). Traduccién y publicacion autorizadas para Canal Down21 por Woodbine

House.

La Prof. Buckley es directora de la Institucién: Science and Research at Down Syndrome Education International,
Portsmouth, Inglaterra. Tiene una hija adoptada con sindrome de Down. En 2004 recibio el titulo OBE (Officer of the Order
of the Bristish Empire).
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EL DESARROLLO DE LAS PERSONAS CON SINDROME
DE DOWN: UN ANALISIS LO NGITUDINAL

La mayoria de las personas con sindrome de Down presentan un retraso mental de grado

ligero o moderado, a diferencia de las descripciones antiguas en las que se afirmaba que

el retraso era severo. Existe una minoria en la que el retraso es tan pequefio que se
encuentra en el limite de la normalidad; y otra en la que la deficiencia es grave, pero

suele ser porque lleva asociada una patologia complementaria de caracter neurolégico, o

porque la persona se encuentra aislada y privada de toda ensefian za académica.

Este cambio se debe tanto a los programas especificos que se aplican en las primeras

etapas (estimulacion, intervencion temprana), como a la apertura y enriquecimiento

ambiental que, en conjunto y de manera inespecifica, esta actuando sobre todo nifio,
incluido el que tiene sindrome de Down, en la sociedad actual. Lo que resulta mas
esperanzador es comprobar, a partir de algunos estudios longitudinales, que no tiene por

qué producirse deterioro o regresion al pasar a edades superiores (nifio ma yor,
adolescente) cuando la accion educativa persiste. El coeficiente intelectual puede
disminuir con el transcurso del tiempo, en especial a partir de los 10 afios. Pero la
utilizacion de la edad mental ayuda a entender mejor el paulatino enriquecimiento
intelectual de estos alumnos, puesto que dicha edad mental sigue creciendo, aunque a un

ritmo mas lento que la edad cronolégica. Ademas, muchos aprendizajes nuevos y
experiencias adquiridas a lo largo de la vida, si se les brindan oportunidades, no son

medi bles con los instrumentos clasicos, pero qué duda cabe que suponen un incremento

en las capacidades de la persona. Incluso se empieza a advertir que los nuevos
programas educativos consiguen mantener el coeficiente intelectual durante periodos
significativ os de la vida.

Cada etapa del desarrollo muestra sus caracteristicas cognitivas especiales. De acuerdo

con el conjunto de datos morfologicos y funcionales obtenidos mediante el analisis del

sistema nervioso de las personas con sindrome de Down de distinta s edades, numerosos
trabajos han comprobado que, en mayor o menor grado, presentan problemas
relacionados con el desarrollo de los siguientes procesos:

a) Los mecanismos de atencion, el estado de alerta, las actitudes de iniciativa.
b) Laexpresién de su temperamento, su conducta, su sociabilidad.

c) Los procesos de memoria a corto y largo plazo.

d) Los mecanismos de correlacion, analisis, célculo y pensamiento abstracto.
e) Los procesos de lenguaje expresivo.

Existe un conjunto de caracteristicas que son comunes con otras formas de deficiencia
mental:

a) el aprendizaje es lento;

es necesario ensefiarles muchas mas cosas que los nifios sin deficiencia mental

las aprenden por si solos;

C) es necesario ir paso a paso en el proceso de aprendizaje.

Sabemos que, cuando se tienen en cuenta estas caracteristicas y se ajusta
consiguientemente la metodologia educativa, mejorando las actitudes, adaptando los
materiales y promoviendo la motivacion, los escolares con sindrome de Down son capaces
de aprender muchoy  bien; ciertamente, bastante mas de lo que hasta ahora se creia.
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Caracteristicas cognitivas

Es preciso tener en cuenta los problemas que mas cominmente apreciamos en este

grupo. En primer lugar hay que considerar el estado general de salud y la funcionalidad
de sus 6rganos de los sentidos, muy en particular la visién y la audicion. Los problemas

de vision y de audicién son muy frecuentes y, sobre todo, corregibles; es evidente que su

mal funcionamiento ha de repercutir muy negativamente en los pr ocesos de entrada de la
informacién y en su posterior procesamiento cerebral.

En los preescolares con sindrome de Down suelen apreciarse las siguientes caracteristicas
en el area cognitiva:

a) Ausencia de un patrén estable o sincronizado en algunos items d el desarrollo.

b) Retraso en la adquisicion de las diversas etapas.

c) La secuencia de adquisicion, en lineas generales, suele ser similar a la de los
nifos que no tienen sindrome de Down, pero a veces se aprecian algunas
diferencias cualitativas.

d) Suele haber retraso en la adquisicion del concepto de permanencia del objeto;
una vez adquirido, puede manifestarse de modo inestable.

e) La conducta exploratoria y manipulativa tiene grandes semejanzas con otros
nifios de su misma edad mental; pero, aun mostrando un interés semejante,
su atencién dura menos tiempo.

f) La sonrisa de placer por la tarea realizada aparece con frecuencia; pero no
suele guardar relacion con el grado de dificultad que han superado, como si no
supieran valorarla.

g) El juego simbdlico va a pareciendo del mismo modo que en otros nifios,
conforme avanzan en edad mental. Pero el juego es, en general, mas
restringido, repetitivo y propenso a ejecutar estereotipias. Presentan
dificultades en las etapas finales del juego simbdlico.

h) En la resoluci 6n de problemas, hacen menos intentos y muestran menos
organizacion.

i) En su lenguaje expresivo, manifiestan poco sus demandas concretas aunque
tengan ya la capacidad de mantener un cierto nivel de conversacion.

i) Pueden verse episodios de resistencia creciente al esfuerzo en la realizacion
de una tarea, expresiones que revelan poca motivacién en su ejecucion, e
inconstancia en la ejecucion, no por ignorancia sino por falta de interés, o
rechazo, o miedo al fracaso.

Nos parece importante sefialar y p untualizar estos aspectos negativos porque la
intervencion educativa tiene clara capacidad de conseguir una mejoria. Cuando esto se
hace, el nifio termina su etapa preescolar habiendo adquirido en un grado aceptable las
siguientes cualidades:

a) Buen desarro llo de la percepcién y memoria visual.

b) Buena orientacion espacial.

¢c) Una personalidad que podr2amos definir ¢
no rechaza, en principio, el trabajo en general aunque después sefialaremos
ciertos problemas, y éste es un elemento que va a depender mucho de la
percepcion emocional que el interesado experimente en relacion con su
educador.

d) Buena comprension linguistica, en términos relativos, y siempre que se le
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hable claro, en frases cortas.

e) Suele disponer de suficiente vocabulario expresivo, aunque después se
sefalaran sus problemas linguisticos.

f) En general, lo que ha aprendido bien suele retenerlo, aunque es necesario
reforzar y consolidar el aprendizaje.

En cambio, se constata una serie de puntos débiles o dific ultades que con frecuencia
presentan:

a) El nifio tiene dificultades para trabajar solo, sin una atencién directa e

individual.
b) Tiene problemas de percepcion auditiva: no captan bien todos los sonidos,
procesan peor la informacién auditiva, y por tanto responden peor a las

o6rdenes que se dan. Por otra parte, tiene dificultades para seguir las
instrucciones dadas en un grupo; a veces observaremos que el nifio hace los
movimientos y cambios de situacion que se han ordenado al grupo, pero su
conducta es mas el resultado de la observacion e imitacion que de una
auténtica comprension e interiorizacion de lo propuesto por el profesor.

c) Tiene poca memoria auditiva secuencial, lo que le impide grabar y retener
varias 6rdenes seguidas; es preciso, por tanto, darlas de una en una y
asegurarse de que han sido bien captadas.

d) Dificultades para el lenguaje expresivo y para dar respuestas verbales; da
mejor las respuestas motoras, lo cual debe ser tenido en cuenta por el
educador para no llamarse a engafio creyendo que el nifio no entiende una
orden si s6lo espera una respuesta verbal.

e) Presenta ciertos problemas de motricidad gruesa (equilibrio, tono,
movimientos de musculos antigravitatorios) y fina (manejo del lapiz, las
tijeras).

f) No acepta los cambios rapidos 0 bruscos de tareas; no comprende que haya
que dejar una tarea si no la ha terminado; o que haya que interrumpirla si se
encuentra con ella a gusto.

g) La concentracion dura tiempos cortos. Se nota a veces en la mirada
superficial, que se pasea sin fijarse. El problema no es siempre de pérdida de
concentracion sino de cansancio.

h) En los juegos con los compafieros es frecuente que el nifio esté solo porque
asi lo elige, o porque no puede seguir tanto estimulo y con tanta rapidez, o
porque los deméas se van cans ando de animarle a participar y de tener que
segulir su propio ritmo.

i) Presenta dificultades en los procesos de activacién, conceptualizacion y
generalizacion.

j) Le cuesta comprender las instrucciones, planificar las estrategias, resolver
problemas, atende r a varias variables a la vez.

k) Su edad social es mas alta que la mental, y ésta mas alta que la edad
linglistica; por ello puede tener dificultad para expresarse oralmente en
demanda de ayuda.

Este listado no supone que un alumno en concreto presente todo este conjunto
de problemas, y mucho menos aun que todos los alumnos presenten el mismo
grado de dificultad.
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La accion educativa

Ante esta problemética no cabe adoptar una actitud pasiva, sino que el buen educador
trata de compensar, estimular, activar o buscar alternativas que compensen 0 mejoren
las dificultades intrinsecas. Por eso, y en funcién del desarrollo de la persona con
sindrome de Down a lo largo de su vida, deberemos atender a las peculiaridades propias

de cada etapay aplicar los co  rrespondientes programas educativos:

a) La atencién temprana.

b) Los programas escolares, en los que tendremos en cuenta las dificultades de
la primera transicion y la programacién por objetivos.

c) El desarrollo de capacidades necesarias para ir alcanzando grados crecientes
de autonomia, teniendo en cuenta que se trata de un proceso evolutivo. Se
deberd insistir en el desarrollo de la atencion, de la percepcién y
discriminacién, de la habilidad manual (prensién y presién, direccion y
coordinacion visuomanual |, etc.).

d) Elescolary sus principales dificultades.

e) El adolescente que requiere especial apoyo, destacando los avances
educativos conseguidos ya en el momento presente, y mejorando aquellos
aspectos que todavia resultan deficientes.

Si tenemos en  cuenta la evolucion de todo este proceso, contribuiremos a formar un
adulto que ha de ser maduro, responsable y, hasta donde es posible, feliz. Es decir:

a) Capaz de sentirse bien consigo mismo.
b) Dispuesto a sentirse bien con los demas y a que los demas se s ientan bien con él.
c) Capaz de enfrentarse a sucesivos retos, y a afrontar las dificultades que sobrevengan.
d) Presto a resolver y a tomar decisiones por si mismo, solo o con ayuda cuando sea
necesaria.
En definitiva, capaz de asumir su propia responsabilidad.

Maria Victoria Troncoso, Mercedes del Cerro y Emilio Ruiz
Fundacion Sindrome de Down de Cantabria, Santander.
Para mas informacién, ver http://www.infonegocio.com/downcan , Temas de interés.
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Educacion para la autonomia
de la persona con sindrome de Down

Maria Victoria Troncoso
Fundacién Sindrome de Down de Cantabria
Santander, Espafa

PROGRAMACION DE OBJETIVOS: UNA NECESIDAD IMPERIOSA

¢Para qué educamos a los nifios y jévenes con sindrome de Down? Ana Maria Pacheco
afirma que «para que lleguen a ser personas en plenitud: receptoras y transmisoras de
valores». Los padres suelen decir: «lo que quiero es que mi hijo sea feliz y que se valga

por si mismo». Esta afirmaciébn complementa y pone en practica los objetivos sefialados
anteriormente. La felicidad tiene mucho que ver con «llenarse» para dar a los demas:
recepcion y transmision de valores. Valerse por si mismo hace referencia explicita a la
autonomia personal, que es el tema de este articul 0.

Para que los nifios y jovenes con sindrome de Down logren esa autonomia es
imprescindible que desde el principio, desde que empiezan los programas de intervencion
temprana, los educadores (padres y profesionales) tengamos en cuenta que cada objetivo
plan teado, incluso cada pequefia tarea 0 paso intermedio que se elija, tiene que ir
encaminado a conseguir sucesivos pasos de autonomia creciente y responsable. También
es preciso eliminar todo aquello que no sirva para nada o para casi hada. No siempre lo
hace mos asi, ni los profesores ni los padres. A veces nos dejamos llevar por la rutina,
otras no marcamos objetivos, 0 éstos son irrelevantes, o irreales, o tan vagos y generales
gue ni pueden ponerse en practica ni evaluarse su logro.

Estd claro que tenemos p or delante una tarea educativa que lleva mucho tiempo y
esfuerzo. Los diferentes aspectos de esta tarea son de una gran variedad. Esta claro
también que disponemos de un tiempo limitado para conseguir muchas cosas. Ello es
motivo mas que suficiente para qu e seamos muy cuidadosos al elegir los objetivos, los
aprendizajes, los contenidos y las tareas. Detrds de cada persona con sindrome de Down
gue ha evolucionado bien y que ha conseguido un buen nivel de autonomia, hay siempre
mucho trabajo y dedicacién por parte de quienes le han ayudado, y de ella misma.

Conocemos las dificultades que se presentan en el paso de un programa de intervencion
temprana a la etapa escolar. Sabemos que no hay una adecuada correlacién entre lo
alcanzado en los 3 -4 primeros afios de  vida y los niveles que los nifios con sindrome de
Down, como grupo, van adquiriendo en la etapa escolar. Una parte importante de este
desfase se debe a una falta de programacién o a una programacion inadecuada. Porque lo

que el niflo con sindrome de Down nec esita al ir a la escuela no es una «EGB
descafeinada», aunque asista a un centro de integracion. Tiene derecho a un programa
educativo diferente, que debe llevarse a cabo en el ambito mas adecuado; con frecuencia

este &mbito serd la escuela ordinaria, y en ocasiones un centro especifico o un aula
especial. Cada una de estas situaciones tiene ventajas e inconvenientes, y es preciso
elegir lo mas conveniente para cada nifio en concreto, y suplir y compensar los
inconvenientes de la modalidad elegida. Pero en t odos los casos, el programa educativo
debe contener aspectos académicos , habilidades sociales, y habitos de la vida diaria y, a
partir de 10 -12 afios, preparacion laboral.
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Actualmente se emplea el término «necesidades educativas especiales», y no es facil
saber como van a objetivarse dichas necesidades en un caso concreto, y cOmo gracias a
ello un nifio va a lograr su propia madurez y desarrollo, asi como su preparacion para la
vida de adulto.

Para nosotros, las necesidades educativas especiales de un nifio co n sindrome de Down
abarcan aspectos que la escuela ordinaria no contempla. Hay contenidos fundamentales

para la autonomia de la persona que las familias pueden ensefiar a sus hijos «normales»

0 que éstos adquieren solos, pero que los chicos con sindrome de Down no adquiriran o lo
haran mal si no se siguen programas especiales. Algo semejante sucede en la etapa de
intervencion temprana: las familias no necesitan ayuda para que sus hijos normales
aprendan a andar, pero un nifio con sindrome de Down necesita un programa especifico
de neurodesarrollo que le ayude a adquirir lo mas correcta y tempranamente posible la

marcha independiente.

En la etapa escolar, los chicos tienen que ir aprendiendo y realizando una serie de
conductas que las familias solas no pueden impartir, bien por falta de tiempo, de
conocimientos o por carecer de estrategias psicoldgicas y pedagdgicas.

Todo esto lleva tiempo y preparaciéon. Es fundamental que tengamos criterios claros para

elegir los objetivos y para distribuir de un modo adecuado los momentos, modos y lugares
necesarios para cada uno de ellos. Una cosa es absolutamente segura, y es que la
formacion béasica no la adquirirdn a los 16 afios. Necesitan méas tiempo de escolaridad, ya

gue por sus condiciones bioldgicas y psicologicas madur an mas lentamente y de un modo
diferente. Si los contenidos académicos se adquieren con lentitud y de forma diferente, si

es preciso contar con programas de habilidades sociales, de autonomia para la vida y de
preparacion para el trabajo, ¢por qué pasan ta ntas horas en la escuela con tareas inutiles,
0 estan «a su aire»? jCuantas horas coloreando o haciendo copias! Susana Villanueva
afirma que no debemos confundir los objetivos con las actividades. Puede suceder, y de

hecho sucede con demasiada frecuencia, gue el nifio pase horas y horas haciendo algo
gue no le sirve para desarrollar capacidades o para adquirir conocimientos Gtiles. Y no

sélo eso, sino que pierde un tiempo maravilloso que podria haber empleado en aprender
aguello que necesita de verdad.

¢ Como es posible que con tanto trabajo por delante no se establezcan programas con
criterios claros de eficacia y funcionalidad? ¢Cdmo es posible que no se tenga en cuenta
no solo el momento presente del nifio, sino lo que va a necesitar después? ¢Coémo es
posibl e que no se atienda a las caracteristicas peculiares del modo de aprender de los
niflos con sindrome de Down en general, y de ese nifio en particular? ¢Como es posible
gue aun estén incluidos en el gran grupo de deficientes o retrasados mentales, sin
conocer sus aspectos particulares?

Las programaciones (cuando existen, porque con frecuencia no constan) parecen
«copiadas de un manual», vagas, generales, preparadas para cumplir un requisito
administrativo. No tienen nada que ver con los conocimientos que el ni flo realmente esta
adquiriendo o necesitaria adquirir. Es facil encontrar objetivos tales como:

1. «El alumno conocera los ambientes que le rodean.»
2. «El alumno aprendera a expresarse adecuadamente.»
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Si no se concreta mas, partiendo del nivel en el que el nifio esta y eligiendo claramente el
paso siguiente que se ha de conseguir, esos objetivos -gue serian para toda la vida y que
siempre podrian mejorarse -, no se alcanzaran ni en sus primeros pasos. Tampoco habra

un modo de evaluar lo que se desea conseguir

Recientemente participamos en una reunion excepcional en la que se iba a preparar la
programacién del trabajo mensual de un chico con sindrome de Down de 12 afios. En

dicha reunion estaba la tutora del colegio, la madre del chico, la profesora de apoyo de

lenguaje y la especialista en sindrome de Down. Los objetivos elegidos entre todos fueron

concretos, realistas, asequibles y dutiles. Uno fue mejorar la comunicacion verbal,

utilizando el mismo método de lectura y el mismo material en casa, en el colegio y en la
clase de apoyo. Dicho material seria preparado expresamente para ese nifio, teniendo en

cuenta sus caracteristicas personales (nivel, intereses, etc.). Se concreté con todo detalle

gué silabas, qué palabras, qué dibujos, e incluso qué tipo de papel p autado era el mas
adecuado.

Otro objetivo elegido fue el de adquirir total autonomia al abrocharse los pantalones
vaqueros. Esto se trabajaria en casa. Mientras tanto iria al colegio con otro tipo de
pantalones, ya que era inadecuado que un chico de esa ed ad pidiera ayuda a la profesora
cuando iba al bafio.

Todos conocian qué se estaba trabajando y qué podian reforzar. Todos sabian qué tenian

qgue hacer. Al elegir juntos algo comun, el programa se hace eficaz. ¢Cuantas veces se
elabora asi? ¢Qué centros escolares cuentan con los padres en las reuniones de
programacion? ¢Como pueden las familias participar en la eleccién y realizacién de los
objetivos? ¢ Coémo se les ayuda a complementar la tarea del colegio?

Si lo hiciéramos asi, no sucederia lo relatado en la revista Sindrome de Down : Noticias
(marzo 1989), que describe los aprendizajes de un chico comentando, entre otras cosas:

1. «Puede doblar un papel en mitades y hasta en una cuarta parte, pero no puede doblar

su ropa.»

2. «Puede clasificar los bloques por colores, pero no puede separar su ropa, la blanca de

la de color, para lavarla.»

3. «Puede ensartar cuentas alternando colores y hacer lo mismo con laminas, pero no

puede atarse los zapatos.»

4, «Reconoce las letras del alfabeto, pero no sabe diferenciar entre el bafio de los
hombres y el de las mujeres, cuando va a lugares publicos.»

Podriamos afadir una lista interminable de cosas semejantes, que presenciamos a diario.

Sefialabamos anteriormente los cuatro grandes bloques que deben contemplarse en la
educacion de los nifios con sindrome de Down. Aunque se exponen por separado por

razones didacticas, todos estén interrelacionados y son interdependientes. En cada uno de

ellos hay varios aspectos importantes que obviamente estan incluidos aunque no estén
enumerados en los titulos. Algunas de estas parcelas educativas podrian estar incluidas
indistintamente en uno u otro gran apartado.

Los criterios de funcionalidad deben estar siempre presentes. Dicha funcionalidad puede
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entenderse como la necesidad de realizar algo presente o futuro, o la conveniencia de
hacerlo porque nos gusta, es una aficion, o desarrolla habilidades artisticas, creativas,
fisicas, espirituales, etc.

APRENDIZAJES ACADEMICOS

La lectoescritura

El minimo seria la  lectoescritura . Si excepcionalmente un nifio o joven no la adquiere a
pesar de intentarlo de un modo creativo, motivador y perseverante, hay que ensefiarle a
interpretar, a «leer» pictogramas para que pueda entender las sefales de la calle:
paradas de autobus, diferentes comer cios, semaforos, el empuje -tire de las puertas,
lavabo de sefioras o de caballeros, etc. También es preciso que aprenda a firmar y a

llamar por teléfono. El objetivo serd mucho mas avanzado para casi todos los alumnos

con sindrome de Down, puesto que ya res ulta ordinario que sean aficionados a la lectura.
Por tanto, hay una serie de minimos funcionales que deben aprender y realizar
ordinariamente:

. Rellenar formularios de identificacion personal.

. Leer y escribir mensajes.

. Buscar en una guia sus pro  gramas de television.

. Elegir el menu de un restaurante, leyendo la carta.

. Leer los periddicos y estar al tanto de las noticias mas sobresalientes.

. Escribir cartas.

. Leer e interpretar instrucciones sencillas de manejo de electrodomésticos o de
confeccion de un mend.

8. y un largo etcétera.

~NOoO O WDNPE

Area de experiencias

En cuanto al area de experiencias , es preciso elegir unos cuantos temas que sean los mas
necesarios para su propia vida. ¢ Para qué estudiar los astros y el Universo, por ejemplo,

gue estan en los libros de EGB desde los primeros cursos, si es mucho mas util para ellos
conocerse, cuidarse y saber alimentarse? Por tanto, es prioritario lo referente al cuerpo

humano y a las necesidades de las personas. El estudio y comprensién de los apar atos,
organos y funciones corporales, alimentacion y principios de nutricién, higiene, deporte y

salud, etc., pueden ocupar gran parte del area de experiencias. Conforme van creciendo y

teniendo mas capacidad, los temas seran mas extensos y profundos.

La m etodologia tiene que ser atractiva y comprensible. Dada su buena percepcion y
retencion visual, es muy util disponer de diapositivas, transparencias, videos, etc. Los
textos escritos, aun para quienes saben leer bien, pueden ser dificiles para el estudio.

Si los nifios participan activamente, manejando materiales, aprenderan mejor porque
estardn mas motivados.

Area de céalculo

La realidad diaria y los trabajos de investigacibn muestran que la aritmética es
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especialmente dificil para las personas con sindrome de Down. En uno de los ultimos
libros publicados, The Psychobiology of Down Syndrome, editado por Nadel, se describen
casos de personas con sindrome de Down que no tienen retraso mental, aunque si
dificultades para el calculo.

Todavia disponemos de poca e  xperiencia. No conocemos hingun programa completo que
haya demostrado su eficacia en la ensefianza del célculo avanzado. Los obijetivos
conseguidos no superan a los correspondientes al ciclo inicial o primario. Esperamos
seguir avanzando en los proximos afos

Una vez mas, en este apartado conviene aplicar el criterio de la funcionalidad. Debemos

dar un sentido practico y util a los diferentes conocimientos aritméticos que el chico vaya
adquiriendo. Por ejemplo, en cuanto sepa contar hasta 5, puede ir contando 5 euros. Si
cuenta hasta 30, podemos ensefiarle a contar de 5 en 5. También le sera (til para conocer

el reloj.

Vale la pena ser muy creativo en el empleo de estrategias y materiales para que aprendan

a discurrir, a deducir, a captar los conceptos. Es muy probable que un chico no pueda
aprender de memoria las diferentes tablas, o que se le olviden, pero si tiene los conceptos
adquiridos, podra hacer uso de las calculadoras.

En el hogar se pueden aprovechar muchas actividades ordinarias para contar, clasific ary
ordenar. Una vez mas, un programa realizado conjuntamente con el colegio y la familia

serd mas efectivo, funcional y realista. Servira para el momento presente del chico y para

su preparacion del mafiana.

Recomendamaos los juegos de mesa, como la oca, e | parchis, el doming, etc., que son una
ayuda muy valiosa en el calculo.

Area de lenguaje

Sabemos que ofrece también dificultades especiales, pero que van venciéndose con los
diferentes medios de intervencién educativa. Existen ya manuales de gran eficacia

El objetivo basico y fundamental es conseguir la mejor comunicaciéon oral y escrita
posible.

Aprenderan los tiempos de los verbos, empleandolos en las frases y no recitandolos «de
memoria». Prolongaran la longitud de sus enunciados, con programas de intervenciéon que

les estimulen. Consolidaran y generalizaran sus logros linguisticos, si los demas se los
facilitan, si les escuchan y atienden, si se relacionan con ellos con normalidad. Las
investigaciones mas modernas son muy esperanzadoras, porque demuestran que con
intervencion siguen progresando en su juventud y en sus afios de adultos.

Los factore s emocionales y afectivos tienen una enorme repercusion en el desarrollo y
expresion del lenguaje.

Area dinamica

Hemos de destacar la conveniencia de que participen en buenos programas de educacion
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fisica. Son ya abundantes los programas existentes, inclui da la natacion.

Aqui sb6lo mencionaremos la conveniencia de que el nifio haga ejercicio con regularidad

para mejorar y mantener su buen tono, una buena coordinacion, una buena postura y un

buen sentido del equilibrio. Puede suceder que el nifio diga que se ca nsa o que se niegue
a participar. En tal caso tendremos que analizar la situacion, valorar objetiva vy
subjetivamente qué sucede, y establecer el adecuado programa de intervencién que

facilite la participacion activa del nifio en la educacion fisica.

Como si empre, no hay justificacion para una mera observacion del nifio que no quiere,
gue no hace, que no participa. Tendremos que ayudarle a vencer sus miedos, su sentido
del ridiculo o su propio cansancio: cuanto mas se entrene, menos se cansara, y la
repeticion de ejercicios le hard mas competente cada vez.

HABILIDADES SOCIALES Y HABITOS DE LA VIDA DIARIA

Uno de los topicos habituales al hablar de las personas con sindrome de Down es decir

gue son «muy sociables y carifiosas». La realidad nos muestra que no es n ecesariamente
asi, y mas aun, que con frecuencia es dificil para ellos tener unas habilidades sociales
adecuadas al medio en el que se mueven.

Se ha afirmado que la integracién escolar facilitaria notablemente la socializacion de los

nifos. Pasados varios  afios desde que se inicio, ha podido demostrarse que a menudo no

es asi. En las primeras etapas -nivel preescolar - la interaccion del nifio con sus
compafieros o con la profesora es menos frecuente, se prolonga menos tiempo que la de

sus compaferos a pesar de los intentos de los nifios y del adulto por establecer dicha
interaccion. En los recreos es facil que algunos nifios con sindrome de Down se alejen del

bullicio y juegos de los demas. También es frecuente que inicien un juego dirigido por otro

nifio, pero qu e al poco tiempo lo abandonen. Si hay una intervencién de los profesores

para organizar algo, el nifio puede hacer como los deméas, méas por imitacion de lo que ve

gue por una interiorizacion de las reglas establecidas.

En otros casos podremos encontrarnos co n algin nifio que no respeta a los demas, que no
sabe inhibir sus impulsos o0 deseos, ya que no ha aprendido a canalizarlos
adecuadamente, que no comprende los «derechos del otro», y que molesta o invade.

Todas estas experiencias, unidas a los pocos trabajos de investigacion de que
disponemos, son suficientes para no dar por supuesta la socializacion. Sera preciso
establecer programas de intervencion y no ser unos «contempladores pasivos» de lo que

sucede.

El colegio tiene la obligacion de dedicar atencién es pecial a este aspecto, puesto que
después el chico tendra que moverse en un contexto social mas amplio y complejo y en el

gue existen muchas reglas que es obligado o conveniente respetar.

El cuidado de si mismo  abarca aspectos fundamentales para el desarrollo personal, para
la propia madurez y para una buena aceptacion por parte de los demas.

Todo ello ayudara a una auténtica integracion social.
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El contenido es amplio y abarca desde el arreglo personal -higiene corporal y limpieza -,
hasta la ropa que usa, los aspectos de nutricion y la sexualidad.

Las ideas claras sobre todo ello, la constancia en la creacion de unos habitos diarios y el

ejercicio constante de su voluntad facilitaran la incorporacion habitual de todos los
aspectos fisicos necesarios para un buen cuidado corporal. Ello puede significar desde un

correcto cepillado de los dientes después de las tres comidas principales hasta sonarse y

limpiarse la nariz siempre que sea preciso, o vigilar las comidas para mantener el peso
adecuado.

Dentro de este cuidado de si mismo merece una mencion especial la educacion de la
sexualidad. No es sOlo una instruccion, sino la formacién en unos criterios y unas
conductas buenas para uno mismo y para los demas. No conoce mos trabajos cientificos,
hechos con rigor, que demuestren que la masturbaciéon es un bien y una necesidad para el

logro de una personalidad armonica, equilibrada y abierta a los demas. Antes bien, es facil

ver cdmo chicos y chicas con sindrome de Down a qu ienes se les ha ensefado, incitado o
facilitado la masturbacion se han cerrado en si mismos, sus horizontes de desarrollo se

han limitado, sus intereses quedan concentrados en el placer fisico de su propio cuerpo.

¢(Es eso la felicidad? Si a esto se afiaden las esterilizaciones que ahora se proponen (el
derecho a la integridad fisica esta protegido constitucionalmente), mucho nos tememos

gue los jovenes con sindrome de Down se conviertan en «objetos» de placer, en lugar de

recibir ayuda para ser personas resp onsables, maduras, capaces de poseerse a si mismas
para darse mejor a los demas.

El abuso sexual es una triste y frecuente realidad que no debemos ignorar. Un nifio o
joven con sindrome de Down puede ser facilmente una victima. Tendremos que estar muy
atent os para averiguar si se produce y poner los medios oportunos para eliminar esa
situacion. Todos los esfuerzos educativos para ensefiar a los chicos a cuidarse y
protegerse frente a las agresiones de los demas se daran por bien empleados.

La educacién sexual incluye el respeto a si mismos y a los demas, el saludo adecuado a su
edad, a la situacién en la que se encuentra, y al medio sociocultural en el que se mueve.
Hay muchos jévenes con sindrome de Down que besan y abrazan de un modo molesto o
al menos inade cuado. Si aprenden a dar la mano, no se equivocaran. Otros, en cambio,
por caracter o por mala educacién no saludan ni gestual ni verbalmente.

En este mismo apartado del cuidado de si mismos iran manejdndose con creciente
autonomia y competencia en las dif erentes tareas del hogar. Los profesores seran, con
frecuencia, quienes animen a las familias a hacerlo y quienes faciliten informaciones
valiosas y utiles sobre modos concretos y sencillos de ensefarlas. Podran ensefiar la
metodologia de descomponer en pas 0s pequenfios, sencillos, una tarea compleja. Podran
aconsejar ejercicios que faciliten al chico el movimiento para abrir una lata o
recomendaran el abrelatas mas adecuado para esa mano.

Es preciso recordar que los chicos con sindrome de Down tienen dificult ades de
abstraccion, de transferencia y generalizacion de los aprendizajes. Esto sugiere ya que

muchas tareas educativas de la escuela deberan realizarlas en la calle: no aprenden a

comprar jugando «a tiendicas», sino comprando de verdad; no aprenden a cru zar las
calles a través de medios audiovisuales, sino cruzandolas. Estas y otras muchas
habilidades superan facilmente la capacidad de algunas familias. Si no se les ayuda desde
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la escuela, habremos desaprovechado los medios a nuestro alcance para que las personas
con sindrome de Down adquieran todo el nivel de desarrollo de que son capaces.

PREPARACION LABORAL

La preparacion para el trabajo debe comenzar en la etapa escolar, a partir de los 12 afios.

Como en otros aspectos de la formacion de los chicos con sindrome de Down, es preciso
empezar «anticipadamente», porque necesitan adquirir, poco a poco, unas destrezas y

habitos previos al trabajo real. Algo semejante a lo que sucede en la etapa de
estimulacion precoz, cuando se proponen ejercicios que «anticip an» etapas de
neurodesarrollo, 0 cuando se inicia el programa de lectura entre los 2 y los 4 afios.

En la etapa correspondiente a la actual educacion secundaria es conveniente que el chico

empiece a familiarizarse con los distintos trabajos que potencialmen te son adecuados
para él. En los llamados «pretalleres» empezarda a conocer los distintos oficios,
herramientas o materiales y los ambitos laborales naturales.

El hecho de no tener un nivel mental para realizar un trabajo «intelectual» no tiene por
gué supo ner que todas las personas con sindrome de Down han de desarrollar el mismo
tipo de trabajo: mecanico, reiterativo, monotono. Para algunos puede ser mas adecuado
un trabajo creativo, para otros un trabajo en el campo de los servicios, para otros
simultanea r dos trabajos diferentes a tiempo parcial.

Una vez mas, recordamos la necesidad de conocer y respetar las individualidades para
facilitar lo mas adecuado a cada persona.

El chico tiene que seguir trabajando las areas cultural y académica hasta la edad adulta,
de modo que no se interrumpa esta formacion precisamente en el momento en el que va
desarrollando capacidades mas complejas, como la de abstraccion.

La formacion profesional adaptada, con variedad de opciones para elegir, podria ser una
buena conti nuacion del proceso educativo anterior. Por desgracia hay muy pocas
experiencias, pocos centros funcionando y con una capacidad de atencion limitadisima a
un pequefio nimero de alumnos.

Si los centros escolares no actian de un modo mas eficaz y realista, co n programas
preparados expresamente para cada chico con sindrome de Down teniendo en cuenta sus
circunstancias, con mas actuaciones educativas realizadas en los ambitos naturales, con

mas y mejores medios materiales y personales, seguiremos propiciando que se queden
recluidos en su casa al terminar el colegio. Esto es grave no sélo para ellos, porque

sufrirdn regresiones y otros problemas importantes, sino para la sociedad, que quedara

privada de su calida presencia y de sus valores.
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Recursos Educativos y Sociales

Las administraciones publicas disponen de una serie de recursos educativos y sociales
destinados a informar, apoyar y ayudar a los nifios con sindrome de Down y a sus

familias. Estos recursos son de dos tipos: educativos y sociales, y son desarrollados por

sus respectivas consejerias en cada una de las Comunidades Auténomas del Estado.

Si bien tanto las consejerias como los equipos encargados de atender a los nifios con
necesidades educativas especiales reciben diferentes denominaciones en cada
Comunidad, las fu nciones que realizan son practicamente las mismas.

Desde los servicios sociales, se pretende proporcionar una serie de ayudas asi como
servicios de rehabilitacion y tratamiento de los nifios con sindrome de Down. Los
organismos de referencia se denominan C entros Base en algunas Comunidades
Auténomas, pero en otras adoptan diversas denominaciones: Centros de Diagnosticos
Equipos de Valoracion, etc.

Desde los servicios educativos, se pretende poner a disposicién del alumno todos los
medios posibles para que  su escolarizacion se realice en las mejores condiciones posibles.
Son en este caso los Equipos de Orientacidn los encargados de llevar a cabo este objetivo.

Se incluye en este apartado informacion mas detallada sobre ambos servicios, asi como
un directorio de los lugares en que se puede recibir informaciéon dentro de cada
Comunidad Auténoma.

SERVICIOS SOCIALES

Cualquier nifio con sindrome de Down, con edades comprendidas entre los 0 y los 6 afios,

tiene derecho a recibir atencion temprana de forma gratuita. Los Centros Base o Centros
de Valoraciéon ofrecen informacién general, diagnéstico, valoracion y calificaciones de
minusvalias, a partir de lo cual se accede a un tratamiento de fisioterapia, logopedia,
estimulacion temprana, psicomotricidad y ps icoterapia, en régimen ambulatorio.

Para que el tratamiento sea cubierto por las administraciones competentes, es necesario

gue se demuestre esta necesidad por parte de los equipos de valoracion de dicha
administraciéon. Por ello, los padres que tengan un n ifio con sindrome de Down deben
acudir al Centro Base o Centros de Valoracion que les corresponda para que el equipo del

centro realice la valoracion pertinente.

Una vez evaluado el nifio, se emite un Certificado de Minusvalia que, si es igual o superior
al 33%, da derecho a recibir el tratamiento adecuado a cada nifio, de modo gratuito.

Los padres deben saber que tienen derecho a acudir a los Centros Base o Centros de
Valoracién, para que se realice esta valoracion. Normalmente el equipo estd formado por
psicélogos, pedagogos, médicos, trabajadores sociales, logopedas y fisioterapeutas.
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SERVICIOS EDUCATIVOS

En todas las Comunidades Auténomas, y siguiendo la normativa educativa vigente,

existen unos equipos multiprofesionales, pertenecientes a las diferentes consejerias de
educacion, entre cuyas funciones estdn el asesoramiento en materi a educativa a las
familias de nifios con necesidades educativas especiales. A cada equipo le corresponde

una zona geografica de actuacion.

Estos equipos, que reciben diferentes nombres segun las comunidades autbnomas, estan
formados por diferentes profesio nales, entre los que figuran psicologos, pedagogos,
maestros, logopedas y trabajadores sociales.

Los equipos de orientacidbn son los encargados de evaluar a los nifios que poseen
necesidades educativas especiales, como es el caso de los nifios con sindrome de Down.
Los profesionales realizan una valoracion de las caracteristicas del nifio, con el fin de
establecer un diagnéstico y realizar un dictamen de escolarizacién. En el dictamen
proponen la modalidad de escolaridad mas adecuada para cada nifio, esto es, mo dalidad
de integracion en centros ordinarios o modalidad de educacion especial y se informa a

los padres de los centros de su zona que mejor respondan a las necesidades educativas

del nifio. Es importante destacar que el dictamen tiene un caracter orientati VO, Yy siempre
se tiene en cuenta el punto de vista de los padres o tutores del nifio. Ademas, su caracter

es revisable, realizadndose esta revisibn, como norma general, al final de cada etapa
educativa. Cuando el nifio esté escolarizado en un centro de educac i6n especia |0 en
una unidad de educacion especial, siempre sera susceptible de revisién, con el fin integrar

a la mayor parte de los alumnos en centros ordinarios.

Asi, las modalidades de escolarizacion son las siguientes:

- escolarizacion en centros  ordinarios, con los apoyos y adaptaciones precisos;
- escolarizacion en unidades de Educacion Especial, en centros ordinarios;
- escolarizacion en centros especificos de Educacién Especial.

En muchas Comunidades Auténomas, existen Equipos de Atencibn Tempr ana,
pertenecientes a estos Equipos de Orientacion, especializados en la Educacion Infantil, es

decir, para nifios con edades comprendidas entre los 0 y los 6 afios. Estan constituidos

por psicélogos, pedagogos, trabajadores sociales, profesores de apoyo de pedagogia
terapéutica y profesores de apoyo de audicidn y lenguaje, y pertenecen a la Consejeria de

Educacion. En otras Comunidades, los Servicios Sociales contratan y asignan Equipos de

Atencion Temprana de caracter privado, altamente cualificados.
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Como ayudar a que el nifio siga aprendiendo

Cuando unos padres tienen un hijo con sindrome de Down, a menudo se informan
concienzudamente, buscan los mejores libros y profesionales de la atencion temprana,
acompafian a sus hijos a logopedia, a fisioterapia, a estimulacion, a natacion, etc., y se
esfuerzan cada dia en ensefiar algo nuevo a su hijo.

¢Qué ocurre cuando por fin ha entrado en un colegio, ya sea de integracion o de
educacion especial?

A veces se puede pensar "bueno, al fin ha empezado el colegio y ya puedo descansar".
Desgraciadamente no es asi. No se puede dejar toda la responsabilidad de la educacion

de los hijos en el colegio. Todo lo contrario: es responsabilidad de los padres la
supervision de los trabajos que se hacen en el colegi 0 y asegurarse de que se hacen los
trabajos necesarios en casa. Y si esta es una responsabilidad de todos los padres, el
esfuerzo de los padres de nifios con sindrome de Down debera ser mayor.

Todos los padres, independientemente de si sus hijos tienen o no sindrome de Down, han
de ser conscientes de que, de un modo u otro, van a tener que "trabajar" con éstos en
casa después de las clases.

Por eso, es fundamental establecer una buena relacion con los educadores del

nifo . Se debe exigir que el maestro sea ac cesible y que mantenga a los padres
informados de manera continua sobre los avances del chico; pero en la misma medida los

padres deben ser responsables y colaborar en todo lo que pida el maestro.
Desgraciadamente el profesional no puede conseguirlo todo, y es demasiado habitual que
los padres le exijan unos resultados imposibles sin su colaboracion. Por otro lado, los
padres no son profesionales y por eso necesitan los consejos y pautas de los que
expertos, por otro lado a menudo ausentes.

Efectivamente, los padres comentan a menudo que no saben cémo ayudar a sus hijos,
gue no tienen paciencia, que es mejor contratar a un profesional para realizar esas
actividades. Y esto no deja de ser cierto, especialmente en lo que a aspectos académicos
se refiere. Pero la educacién no se reduce a eso. El crecimiento de las personas es mucho
mas, y las familias tienen en sus manos mucho mas poder y ejercen en sus hijos mas
influencia de la que a veces se piensa.

Asi, hay padres a quienes les resulta imposible explicar lo s deberes a sus hijos, o se
angustian porque no avanzan lo que ellos esperan. Pero seguro que son capaces de
contar un cuento diferente cada dia, o de compartir con su hijo su hobby preferido, o de

hacer una cena especial. Es decir, los padres no son profe sionales de la educacién
especial, ni de la salud, ni del lenguaje ni de matematicas, ni tienen por qué serlo. Deben
distinguirse bien ambos roles.

El objetivo de este articulo es orientar a las familias sobre los mejores modos de ayudar a
sus hijos en su  continuo proceso de aprendizaje:
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a) Cémo crear un clima en casa que motive el aprendizaje:

1. En lo posible, se deben elegir momentos de descanso y relajados, en los que no
haya prisas y en los que el nifio esté bien despierto. Si se observa cansancio o
tension, es mejor dejarlo.

2. Se debe elegir un lugar tranquilo, sin distracciones, con buena luz e incluso con
alguna musica suave.

3. Es importante aprender a escuchar al nifio. Los nifios expresan sus emociones no
sblo con las palabras. Se debe estar atento para entender sus sefiales y
responder a sus inquietudes. En ocasiones los planes que se habian planteado los
padres no son los mismos gue tiene el nifio, y se debe ser flexible y cambiar de
actividad si es necesario, pero respetando siempre unos limites establecidos.

4. Aplaudir y alabar siempre sus esfuerzos, aunque no hayan conducido a la
consecucion del objetivo.

5. Repetir a menudo las mismas actividades, porque ello ayuda a fijarlas en la
memoria, a aprenderlas y a generalizarlas.

6. Ser persistente. Una de las tareas mas dificiles de los padres es proseguir cuando
parece que nada avanza y ser quienes mantengan el &nimo en los hijos.

7. Ser capaz de aprovechar cualquier oportunidad para ensefiar, sin perder la

afectividad que deben tener los padres con sus hijos. Es decir, ensefiar con

carifio, como se ensefia algo a un nifio pequefio que esta avido por aprender.

Pero sin vivirlo con angustia.

Tratar de convertir todas las actividades en juegos.

MANTENER LA ALEGRIA EN LA CASA.

10. Y fundamentalmente, ser capaz de reconocerlo cuando no se pueda hacer y de
buscar ayuda de cualquier tipo si se considera necesario.

© ®©

b) Las leyes de aprendizaje

Ademas de estos consejos, es importante tener en cuenta las leyes de aprendizaje al
ensefiarle algo al chico con sindrome de Down:

1. Cuando dos sucesos se presentan juntos al mismo tiempo y en el mismo sitio, se
aprenden juntos.

2. La repeticibn aumenta la probabilidad del aprendizaje

3. Los nifios tienden a repetir los actos que les satisfacen.

4. Los nifios aprenden mas facilmente si la informacién que se presenta juntamente
permanece junta.

c) Las tareas deben ensefarse paso a paso

Incluso lo més senci llo debe desmenuzarse en pequefios pasitos, que deben ensefarse
poco a poco. Por ejemplo, el ensefiar a atarse los zapatos es una tarea dificil que se
puede dividir en pequefios pasos. Se deben ensefiar los pasos uno a uno, y se debe
reforzar al nifio con alaba  nzas cada vez que consiga alcanzar alguno de ellos. Una técnica
es que el adulto haga todos los pasos excepto el ultimo, dejando que sea el nifio el que lo
realice, de manera que sea €l quien realmente termine la tarea. A medida que aprende

los pasitos, el adulto va haciendo menos, hasta que finalmente es el nifio el que hace la
tarea completamente. Otra forma es que el adulto sirva de modelo, y el nifio vaya
imitando cada etapa, con ayuda si es necesatrio.
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d) Fomentar la capacidad de decision de los nifios

El fomento de la toma de decisiones constituye un interesantisimo modo de ensefiar para

los padres. No se trata de que el nifio haga Unicamente su voluntad, sino de confiar en él

algun tipo de eleccion: qué ropa desea ponerse, qué juguete prefiere, qué fruta desea,
etc. Esto le ayuda a tener confianza en si mismo, a sentirse mas seguro y a aumentar su
autoestima, aspectos todos fundamentales en el desarrollo de las personas con sindrome

de Down.

e) Respetar su intimidad

Efectivamente, el ayudar a las personas con sindrome de Down a tener confianza en si
mismas es una tarea que requiere tiempo pero, a la larga, es lo mas creativo para
motivar el aprendizaje del nifio y para ayudarle a crear una buena imagen de si mismo.

Para ello, es importante no solo respetar a las personas con sindrome de Down desde que
son pequefios, sino también demostrarlo y que ellos se den cuenta de ello, que se sientan
valorados y que perciban que son tenidos en cuenta. A continuaciéon se indican algunas
conductas importantes que muestran respeto hacia las personas con sindrome de Down:

A Llamar a la puerta antes de entrar en su cuarto

A Decir "por favor" y "gracias" en cuantas ocasiones le parezca que €l deberia decirlos
A Hablar en privado con él cuando haya que llamarle la atencion , hunca delante de los
demas vy, por supuesto, jamas humillandole

Presentarle a las amistades

Incluirle en las conversaciones

Darle la oportunidad de responder sin adelantarse a hablar o responder por él
Reconocer su esfuerzo, por pequefio que se a

Escucharle atentamente cuando habla, mirandole a los ojos para que note que se le
atiende

A Decirle algo positivo todos los dias

To o T T Do

f) Horarios, listas, planificaciones, agendas o relojes

Otra ayuda importante la pueden constituir la realizacion de horarios, listas,
planificaciones, agendas o relojes . En ellos se recogen las actividades diarias y tareas que
el nifio ha de hacer, a lo largo del dia, o de la semana. Es importante hacerlo con é leir

anotando las tareas realizadas de manera que queden visibles y premiadas.
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Por ejemplo: " mis tareas de la semana "

Tareas Lunes Martes Miercoles  Jueves Viernes |Sabado Domingo
Levantarse con
despertador

Vestirse

Lavarse la caray las
manos

Cepillarse los dientes
Peinarse

Colocar el pijama en el
colgador

Hacerse la cama
Retirar los platos del
desayuno

Vaciar la basura

Asi es como el nifio va ganando en confianza y se motiva para aprender. Esto
hay que empezarlo desde muy pequefio y mantenerlo siempre, hasta que forme
parte de la conducta habitual. Al final, funciona.
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ATENCION TEMPRANA  : DEFINICION

Se entiende por atencién temprana el conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacion
infantil de 0 -6 afios, a la familia  y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo
mas pronto posible a las necesidades transitorias 0 permanentes que presentan los nifios
con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos.

Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas
por un equipo de profesionales de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar. (Libro
Blanco de la Atencion Temprana)

DESARROLLO INFANTIL

El desarrollo infantil en los primeros afios se caracteriza por la progresiva adquisicion de
funciones tan importantes como el control postural, la autonomia de desplazamiento, la
comunicacion, el lenguaje verbal, y la interaccibn social. Esta evolucion esti
estrechamente ligada al proceso de maduracion del sistema nervi 0S0, ya iniciado en la
vida intrauterina ya la organizacion emocional y mental. Requiere una estructura
genética adecuada Yy la satisfaccidon de los requerimientos basicos para el ser humano a

nivel bioldgico ya nivel psicoafectivo.

El desarrollo infantil es fruto de la interaccion entre factores genéticos y factores
ambientales:

- La base genética, especifica de cada persona, establece unas capacidades propias de
desarrollo y hasta el momento no nos es posible modificarla.

- Los factores ambientales van a m odular o incluso a determinar la posibilidad de
expresion o de latencia de algunas de las caracteristicas gen éticas. Estos factores son de
orden biolégico y de orden psicolégico y social.

Son factores ambientales de orden biolégico el mantenimiento de la homeostasis, estado
de salud, ausencia de factores de agresion al sistema nervioso..., condiciones necesarias
para una adecuada maduracion.

Son factores ambientales de orden psicolégico y social la interaccion del nifio con su
entorno, los vinculos afectiv.  0s que establece a partir del afecto y estabilidad en los
cuidados que recibe, la percepcion de cuanto le rodea (personas, imagenes, sonidos,
movimiento...). Estas condiciones, que son necesidades béasicas del ser humano, son
determinantes en el desarrollo emocional, funciones comunicativas, conductas
adaptativas y en la actitud ante el aprendizaje.
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El sistema nervioso se encuentra en la primera infancia en una etapa de maduraciéon y de
importante plasticidad. La situacion de maduracion condiciona una mayor vulnerabilidad
frente a las condiciones adversas del medio y las agresiones, por lo que cualquier causa

gue provoque una alteracion en la normal adquisicién de los hitos que son propios de los

primeros estadios evolutivos puede poner en peligro el desarrol lo armoénico posterior,
pero la plasticidad también dota al sistema nervioso de una mayor capacidad de
recuperacion y reorganizacion organica y funcional, que decrece de forma muy
importante en los afios posteriores.

La evolucion de los nifios con alteracione s en su desarrollo dependera en gran medida de
la fecha de la deteccion y del momento de inicio de la Atencion Temprana. Cuanto menor

sea el tiempo de deprivacion de los estimulos mejor aprovechamiento habrad de la
plasticidad cerebral y potencialmente meno r sera el retraso. En este proceso resulta
crucial la implicacién familiar, elemento indispensable para favorecer la interaccion
afectiva y emocional asi como para la eficacia de los tratamientos.

TRASTORNOS DEL DESARROLLO

El desarrollo es el proceso  dinamico de interaccion entre el organismo y el medio que da
como resultado la maduracion organica y funcional del sistema nervioso, el desarrollo de
funciones psiquicas y la estructuracion de la personalidad.

El trastorno del desarrollo debe considerarse como la desviacién significativa del "curso"
del desarrollo, como consecuencia de acontecimientos de salud o de relacion que
comprometen la evolucion bioldgica, psicolégica y social. Algunos retrasos en el
desarrollo pueden compensarse o neutralizarse de f orma espontanea, siendo a menudo
la intervencion la que determina la transitoriedad del trastorno.

RIESGO BIOLOGICO -SOCIAL

Se consideran de riesgo bioldgico aquellos nifios que durante el periodo pre, peri o
posnatal, o durante el desarrollo temprano, han estado sometidos a situaciones que
podrian alterar su proceso madurativo, como puede ser la prematuridad, el bajo peso o

la anoxia al nacer.

Los nifios de riesgo psico  -social son aquellos que viven en unas condiciones sociales poco
favorecedoras, como son | a falta de cuidados o de interacciones adecuadas con sus
padres y familia, maltrato, negligencias, abusos, que pueden alterar su proceso
madurativo.

CARACTER GLOBAL

En la planificacion de la intervencion, se debe considerar el momento evolutivo y las

nece sidades del nifio en todos los ambitos y no solo el déficit o discapacidad que pueda
presentar. En Atencion Temprana se ha de considerar al nifio en su globalidad, teniendo

en cuenta los aspectos intrapersonales, biolégicos, psico -sociales y educativos, prop  ios
de cada individuo, y los interpersonales, relacionados con su propio entorno, familia,

escuela, cultura y contexto social.
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EQUIPO INTERDISCIPLINAR

El equipo interdisciplinar es el formado por profesionales de distintas disciplinas, en el
qgue existe u n espacio formal para compartir la informacién, las decisiones se toman a
partir de la misma y se tienen objetivos comunes.

EQUIPO TRANSDISCIPLINAR

El equipo transdisciplinar es aquel en el que sus componentes adquieren conocimiento de
otras disciplinas re lacionadas y las incorporan a su practica. Un solo profesional del
equipo asume la responsabilidad de la atencion al nifio y/o el contacto directo con la
familia.

(Libro Blanco de la Atenciéon Temprana, 2000 M°. de Trabajo y Asun tos Sociales).
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Obijetivos de la Atencion Temprana

Los programas de atencion temprana tienen como objetivo Ultimo que los nifios que
presentan trastornos en su desarrollo, o riesgo de padecerlo, reciban todas las ayudas
necesarias para poder potenciar su capacidad de desarrollo y bienestar, de manera que
consigan integrarse tanto en su familia como en la escuela y la sociedad en general.

Si adaptamos esto a los nifios con sindrome de Down, se trataria de poner a su alcance
todos los medios y recursos necesa rios para que se desarrollen adecuadamente, consigan
tener una completa integracion tanto en su familia como en el medio en el que viven, y
alcancen el grado mas alto de autonomia e independencia posible. Es decir, que lleven a
cabo una vida lo mas normali zada posible.

Asi, la atencién temprana, entendida como una atencion bio - psico -social, debe plantearse
los siguientes objetivos para la poblacién con sindrome de Down:

A Reducir los efectos secundarios que las caracteristicas del sindrome de Down
pueden tener sobre el desarrollo global del nifio. Es decir, poner remedio a sus
dificultades de audicion y vista, dar una alimentacion adecuada y equilibrada,
cumplir los controle s m®di cosé son actuaciones qgue
temprana y que ayudan a mejorar el estado general del nifio.

A Considerar al nifio y a su familia como sujetos activos de la intervencién, y no
COMo seres pasivos.

A Realizar una intervencién global, en la que tanto el centro escolar como el
terapéutico estén coordinados.

A Introducir los mecanismos necesarios para eliminar barreras arquitecténicas, para
compensar sus deficiencias o para adaptarse a sus necesidades. Es decir, no sélo
se ha de adaptar el nifio o persona que tiene sindrome de Down, sino que uno de
los objetivos de la atencién temprana es que el entorno también se adapte a él.

A Implicar a toda la sociedad en el proceso, para que el sindrome de Down no sea

algo desconocido y todos estén familiarizados con el mismo.

Responder a las demandas terapéuticas que la familia necesite

Dar respuesta a las necesidades de la familia en cuestiones tales como:

To 3>

° el sindrome de Down. Lo que implica y lo que es.

° recursos de los que dispone en su comunidad

° modelos y pautas de comunicacion e interaccion con su hijo
° habitos alimenticios, de suefio y de cuidado en general

° pautas educativas y ludicas

° tipos de escolarizacion

¢ Pautas de salud
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Potenciar al maximo el desarrollo general del nifio. Para ello, es importante:

° Establecer unos objetivos de trabajo concretos e individualizados.
° Acercar al nifio todos los estimulos que necesite para favorecer su desarrollo.
° Fomentar relaciones adecuadas padre -hijo
Buscar siempre la independencia del nifio en todos los aspectos de su
desarrollo.
. Ensefar contenidos y desarrollar actividades que sean funcionales para el
nifo, estableciendo prioridades en este sentido.
°  Fomentar el aprendizaje natural mediante actividades cotidianas.
Proporcionar a la familia toda la informacién, apoyo y asesoramiento que
° necesite para que puedan adaptarse a la nueva situacion y acepten a su hijo
tal y como es.
Explicar a los padres el objetivo que pretendemos con nuestras actividades, y
° ayudarles a buscar otras parecidas con las que se consiga el mismo fin y que
ayuden al nifio a generalizar sus aprendizajes.
Informar a los padres acerca de los avances de s us hijos, explicando la
° importancia de las diferentes adquisiciones para que ello les sirva de
motivacion.
Ayudar a los padres a mantener su autonomia y desarrollar su propia vida,
tanto como personas independientes como en términos de pareja.
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A quién va dirigida

La intervencion en Atencion Temprana ya no se limita al nifio, sino que en los ultimos

afios se ha llegado a la conclusion de que las acciones deben incluir también a la familia,

al centro escolar y al entorno del nifio en general, y esto es algo que debe ser exigido por
los padres. Si tenemos en cuenta que la atencion temprana tiende hacia un modelo

integral de intervencién, no se habla ya de estimulaciéon precoz, sino de un conjunto de
actuaciones hacia el nifio, la familia y la comunidad. Este modelo presenta una oferta mas
rica en servicios, que incluyen informacion, deteccion, diagnéstico, tratamientos
multidisciplinares, orientacion y apoyo familiar, coordinacién con los servicios sociales,
sanitarios y educativos, apoyo y asesoramiento a centros de educaci on infantil para la
correcta integracion de los nifios.

Asi, por un lado esté el nifio, protagonista en primer término de la intervencién. Un nifio

con sindrome de Down, independientemente de sus caracteristicas comunes con otros, es
Gnico. Por ello, debe te ner un programa de intervencién personal e individualizado,
realizado por un equipo multidisciplinar, es decir, formado por profesionales de diferentes
disciplinas que proporcione una vision global del tema. Siempre que sea posible, debe
contarse con la co laboracién de los padres para realizar este programa, de manera que se
tenga en cuenta la situacion de cada familia concreta. Ademas, la participacién de la
familia refuerza la relacion padres -hijos, fundamental para la adecuada evolucién
madurativa y afec  tiva.

Los profesionales evallan al nifio, y de acuerdo con sus neesidades, se plantean unos

objetivos y unas actividades para alcanzarlos. El nifio recibe las sesiones de intervencién

por parte de un Unico profesional, normalmente, que pone en marcha el pro grama
elaborado por el equipo.

En segundo lugar esta la intervencion con la familia (padres, hermanos y otros), cuya

finalidad es ayudarle en la reflexién y en la adaptacién a la nueva situacién, de manera

gue la comprenda mejor y no se centre en el trastorno que padece el nifio, sino en el nifio
como hijo suyo que es con sus virtudes y sus defectos. Es importante facilitar que cada

familia adecle sus expectativas a las posibilidades reales de la intervencion y sitle desde

el principio el papel que le corresponde al profesional y el protag onismo que ellos también
deben tomar.

Se deben favorecer las actitudes positivas de ayuda al nifio, interpretando sus conductas
en funcion de sus dificultades y reforzando las que sean positivas.

La atencibn a la familia se puede realizar tanto individual como colectivamente,
dependiendo de las necesidades de cada familia y del momento.

Los profesionales en contacto con las familias no deben limitarse a los aspectos
relacionados directamente con el tratamiento del nifio, sino que deben tratarse otros
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temas, como la relacion entre los padres, entre los hijos, entre otros miembros de la
familia, con el fin de que éstos comprendan mejor sus sentimientos, les den salida y se
eliminen cargas por culpabilidad.

Asi mismo, se les debe informar de los recursos de qu e disponen y de las asociaciones de
padres que existan en su comunidad.

En tercer lugar esta la escuela. Los responsables del programa de intervencion deben
mantener un contacto fluido y continuo con los profesores y otros responsables del centro
educativ o al que asiste o asistird en el futuro el nifio. No se debe olvidar que los
profesores de los centros ordinarios no siempre tienen suficientes conocimientos sobre el
sindrome de Down, ya que ello no suele estar incluido en su formacion como docente. Es
ent onces funcion del equipo de atencién temprana proporcionarles la ayuda y orientacion
necesarias, e informarles sobre los contenidos de sus programas para gue se trabaje con
el niflo coordinadamente. Es especialmente importante la colaboracién entre la escue lay
el centro de atencién temprana cuando el nifio comienza en un centro por primera vez, de
manera que ambos (equipo de atencion temprana y centro) informen y asesoren a la
familia en lo que necesita, sin que haya contradicciones entre ellos.

Por ultimo, la intervencion debe realizarse teniendo en cuenta el entorno natural del nifio
y su familia, ya que el nifio no se encuentra aislado sino que vive dentro de un sistema
gue influye en él continuamente. Ademas, de este modo se consigue su integracion en el
me dio social en el que se desenvuelve.

El objetivo de la intervencién sobre el entorno es superar las diferencias, cambiar las
actitudes y eliminar barreras fisicas y socioculturales, de forma que sea posible la
participacién activa en la sociedad de todos sus miembros.
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Donde se aplica

Dada la definicion de atencion temprana y todo cuanto se ha comentado en los articulos
anteriores de esta seccion, se deduce que la intervencion con el nifio se esta llevando a

cabo las 24 horas del dia. Todo influye en el nifilo, y si su entorno estd organizado
adecuadamente gracias al asesoramiento y guia de un profesional, se entiende que todo

ello constituye un programa de intervencién en si mismo.

Queremos resaltar una vez mas que no se trata de hacer actividades una y otra vez, sino
de conseguir usar las actividades del dia a dia para favorecer la consecucién de los
objetivos propuestos.

En este sentido, el programa de atencién temprana se convierte en un proyecto de vida,
en un cambio de perspectiva, sonde damos senti do y funcionalidad a lo que hacemos.

En esta linea, en teoria, la atencion temprana se lleva a cabo (tanto) en:

Aun centro especifico donde un profesional realiza determinadas actividades con

el nifo

Ael domicilio del nifio, donde la familia pone en practica las pautas del
profesional

Aen la escuela, donde el profesorado adapta los contenidos a las necesidades
del nifio

Aen toda Il a comunidad, en |l as actividades

padres saben qué necesita su hijo y cdmo ayudarle a adquirirlo.

En términos précticos, lo habitual es que el nifio acuda durante el primer afio entre 1y 2
veces semanales al centro especializado, en el que el profesional trabaja con él siempre
en presencia de la familia, y les va ensefiando lo que hace con el bebé y por qué lo hace.
Esto puede combinarse con visitas en el domicilio para ver directamente el ambiente del
nifio y m odificarlo si fuera necesario. Sin embargo, durante los 6 primeros meses, el
trabajo prioritario es la reestructuracion familiar.

A partir de los 12 meses, y hasta los 3 afios, o mejor es que sean 2 sesiones semanales.
Cuando el nifio ya acude al colegio, normalmente a los 3 afios, y dependiendo de los
apoyos que reciba en el centro, lo mejor que se den entre 2 y 5 sesiones semanales de
apoyo, ademas de mantener una adecuada coordinacién entre los padres, el colegio y el
centro especifico. Pero siempre es im portante respetar los limites de cada nifio, sus
periodos de descanso, de juego libre, de disfrutar libremente de su familia, de sus
amigos, de las actividades que surjan, sin obsesionarse con las sesiones de intervencion.
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Quién lo realiza

Todas las acciones implicadas en la Atencion Temprana deben estar planificadas por un
equipo multidisciplinar que previamente ha evaluado al nifio y ha entrado en contacto con

su familia. Este equipo estd formado por diferentes profesionales que estudian las

diferen tes caracteristicas del nifio. Asi, lo habitual es que el equipo lo formen psicélogos,

pedagogos, médicos, logopedas, fisioterapeutas, trabajadores sociales, maestros y

fisioterapeutas con diferentes formaciones, pero a la vez con una formacion comun

especi alizada en la primera infancia con necesidades educativas especiales.

Una vez elaborado el programa y tomadas las decisiones pertinentes, se procede a la
intervencion en si, que suele llevarse a cabo por un Unico profesional que desarrolla las
sesiones de estimulacién concretas. En funcién de las necesidades del nifio y de su
familia, esta intervencién puede ser compartida por varios profesionales que trabajan de
manera coordinada aunque en éareas diferentes; por ejemplo, un nifio puede recibir
sesiones de est imulacion, acompafiadas de otras de fisioterapia, otras de logopedia y de
sesiones de psicoterapia para los padres.

El perfil del responsable de las sesiones de estimulacibn no estd bien definido en el
ambito académico, por lo que suelen ser profesionales d e los ambitos especificados
anteriormente con una formacién complementaria en atencién temprana.

Este perfil formativo debe incluir entre sus contenidos:

el desarrollo infantil tanto normal como en sus posibles variaciones, periodos
criticos y signos de  alarma;

cuadros clinicos de trastornos en el desarrollo, su etiologia, su naturaleza, su
evolucién y pronéstico, asi como las medidas preventivas y terapéuticas;

corrientes ideoldgicas y cientificas que han influido en los diferentes modelos de
inte rvencion y evaluacion;

psicologia infantil, para conocer las necesidades y los estados emocionales del nifio
en cada etapa del desarrollo;

neurobiologia del desarrollo y neurologia infantil, para conocer el funcionamiento
del sistema nervioso;

psicopedagogia educativa y de motivacion

principios de intervencion educativa, bases didacticas y metodoldgicas;

técnicas de intervencion en los diferentes trastornos;

conocimientos de dindmica familiar, para comprender el funcionami ento de las
diferentes familias.

o ToToTo Do Io  Po Do e
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Primeros consejos sobre la Atencion Temprana

» Eleccion del profesional » COmo transportar al nifio
» Estimulacion sensorial » Estimulacion tactil
» Estimulacién visual » Estimulacion auditiva

. Algunos juegos
estimulantes

Ya se han comentado en los anteriores apartados la definicibn y los objetivos de la
Atencion Ttemprana. Llega ahora el momento de la practica. ¢ Como se traslada todo ello
a la vida de cada uno de los nifios y de sus familias?

» Eleccion del profesional

Antes de dar algunos consejos generales sobre estimulacion, sirvan algunas anotaciones
importantes. La estimulacion temprana como tal es importante fundamentalmente porque

en las primeras edades, el sistema nervioso de los nifios presenta una gran plasticid ad, es
decir, es posible, proporcionando experiencias, establecer nuevas conexiones neuronales

y en mayor nimero que en edades posteriores. Por otro lado, los nifios con sindrome de

Down son mas lentos a la hora de aprender, y necesitan ayuda para adquirir
determinados conocimientos, destrezas y aptitudes que otros nifios aprenden por si solos.

Por tanto, si no se les ayuda, se corre el riesgo de que no aprendan todo lo que pudieran

0 de que lo aprendan mal.

Por estas razones es importante comenzar a realizar programas de estimulacion
temprana lo antes posible. ¢ Qué significa lo antes posible?

Significa cuando tanto los padres, o al menos uno de ellos, como el nifio, estén
preparados. Tras el nacimiento del nifio, no conviene obsesionarse por buscar un centro
de estimulacion rapidamente. Es mas importante dejar pasar un tiempo para que tanto el
bebé como los padres se adapten a la nueva situacion: la prioridad es el proceso de
aceptar y querer al hijo, y a medida que todo se va estabilizando, se comienza a pensar
en la estimulacion.
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Supongamos que ya estamos en esa etapa: el nifio estd en casa, estda sano y la
organizacion de la familia esta lista. Ahora ¢ qué hago?

Es importante buscar un profesional o un centro adecuado, de calidad, que oriente a los
padres acerca del trabajo que debe realizarse con su hijo. A veces es preferible que esté
cerca de casa, para evitar largos desplazamientos; otras veces se decide que sea el
profesional el que venga a casa a orientarnos y trabaje con el nifio en nuestro domicilio.

La dis ponibilidad de tiempo de los padres es otro factor importante: en algunos casos,

ambos padres trabajan fuera de casa, mientras que en otros, sélo lo hace uno de ellos, o

puede que en la familia falte uno de los padres. Si la disponibilidad de tiempo por pa rte
de los padres es amplia, pueden ser los padres quienes trabajen con el nifio siguiendo las

pautas del profesional; si, por el contrario, no existe esta posibilidad, quizas otra persona

deba hacer el trabajo, ya sea la persona que se ocupe del nifio duran te la ausencia de los
padres, ya sea un profesional.

La frecuencia de las sesiones es otro punto importante. Lo ideal es que todos los dias se
dedique un tiempo exclusivamente para estar con el nifio, en el que se trabajen los
objetivos programados de maner a ludica. Independientemente del niumero de sesiones
semanales que se reciban en un centro especializado (lo habitual en los centros de
atencion temprana son dos sesiones semanales de entre 45 y 60 minutos de duracion),

es importante reservarle al nifio unos momentos todos los dias, aunque sean de corta
duracion.

Por ultimo, el profesional que desarrolle el programa debe tener una formaciéon de base
(ya sea psicologo, maestro, pedagogo) con formacién complementaria en educacion
especial, desarrollo evolutivo, técnicas de estimulacion, etc.

Una vez elegido el modelo mas adecuado de estimulacion, se exponen a continuacion
algunas consideraciones basicas para que los padres sepan cOmo comportarse con sus

hijos y qué actividades pueden realizar con ellos. El lector observara que lo que impera es
la intuicion y el sentido comun.

» Como transportar al nifio

En lineas generales, el transporte de un bebé con sindrome de Down puede hacerse del

mismo modo que con el resto de los nifios. Durante los primeros meses, el modo mas
idoneo es el cochecito, porque la postura de echado es la mas comoda para él. Conviene
cambiarle de posicion, entre otras cosas para que la cabeza y el cuerpo no estén siempre

apoyados del mismo modo. A medida que vaya adquiriendo mas tono muscula r, se le
puede pasar a una silla (tipo maxi cossi), en la que esta aun recostado, pero sin embargo

le permite ver mas cosas. Si se le pasa a una silla de paseo normal, es importante que

sea reclinable, ya que no es recomendable incorporar demasiado a los n ifios hasta que
vayan alcanzando el control cefélico o la posicion de sentado.

Cuando tengamos al nifio en brazos, es importante mantener sus piernas juntas, para
contrarrestar la tendencia natural de los bebés con sindrome de Down a separarlas. Asi
se evita n patrones incorrectos de movimiento que pueden dificultar la futura marcha. Es
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importante sujetarles la cabeza y el tronco, si tienen dificultades para mantenerse
erguidos. Ademas, es mas beneficioso llevar al nifio en posicion vertical que tumbado,
porgue la transicion a otras etapas posteriores (sentado) se facilita de este modo.

Otra forma de transporte es el porta bebés o mochila. Si se decide este medio, es
importante que el equipo sea de calidad para que el bebé esté sujeto en una posicion
correcta. S in embargo, no conviene abusar de ellos ya que las piernas permanecen
separadas.

» Estimulacion sensorial

El bebé reacciona desde los primeros momentos a la informacion que le

llega por los diferentes sentidos, especialmente por el tacto, la vista y el
oido. Si los estimulos le llegan por varias vias a la vez (integracion
sensorial), la respuesta del nifio suele ser mayor. Asi, si se le canta una
cancion al nifio, se debe ser muy expresivo, mirarle y hace r que él también
mire al adulto, e incluso moverle al ritmo de la musica. Si se le acaricia,
acompanar los movimientos de las manos de palabras, de un ritmo y todo acordes a
ellos.

A pesar de que una combinacién de estimulos da mejores resultados, por razo nes
didacticas se exponen a continuacion ideas de cada tipo de estimulaciéon por separado.

Cabe destacar que lo primero es hacer las cosas con naturalidad. Si al dar un masaje a tu

bebé, prefieres estar callado escuchando las sensaciones que te transmite el tacto, es asi
como debes hacerlo. Pero es importante mantener un semblante alegre y motivador.

» Estimulacion tactil

WM
A los bebés les gusta tocar y ser tocados. Les gusta estar en brazos de

sus padres, les gustan las caricias, los besos y los masaj es. También /—@’
les gusta tocar y explorar lo que les rodea. Cuando se cambia de ropa «\.:

P o P . o
al bebé, cuando se le bafia o se le da de comer, el bebé recibe e
incorpora multitud de experiencias.
Para proporcionar al nifio diferentes sensaciones, se le puede poner en ma ntas con

diferentes texturas, e incluso hacer su propia manta de sensaciones, pegando sobre una
tela trozos de material de diferentes colores y texturas, e incluso saquitos que al
moverlos hagan ruidos.

La hora del bafio debe plantearse como un momento rela jante. Deja al nifio jugar
libremente, chapoteando, salpicandose, siempre con cuidado y supervision. Mientras le
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bafas, dale juguetes para que los chupe o tire al agua. Existen en el mercado unos
adaptadores gue se colocan en la bafiera, ya sea la grande o e n otra mas pequefia, en los
gue se coloca al nifio quedando éste sujeto y ligeramente incorporado. Son muy buenos

para que la persona que le bafia pueda usar ambas manos, y para que el nifio pueda

mirar y moverse libremente, sin temor a caerse.

Los padres debe n tocar y acariciar a sus hijos. Cuando se le ponga crema, o después de
secarle, se puede aprovechar para darle un masaje por todo el cuerpo. Con tranquilidad,
se comienza por sus pies, luego se sube por las piernas hasta los muslos. Se le tocan las
manos, los brazos, la tripa y la espalda, todo ello mientras se le canta en voz baja y
lentamente.

Los bebés poseen dos reflejos con los que se puede jugar. Si se le acaricia el dorso de su

mano, el nifio la abrira. Este ejercicio es bueno para que el bebé vaya abriendo los
pufiitos, y vaya agarrando las cosas. Se puede hacer que abra las manos para colocarle

algo dentro. Cuando el bebé sienta algo en su palma, lo agarrara, debido al segundo

reflejo que se comentaba. Otro juego que puede hacerse es colocar el dedo de su madre
dentro de su mano, y cuando lo agarre fuertemente, tratar de sacarlo. Asi se estimulan

las terminaciones nerviosas de la mano.

Por ultimo, se debe animar al nifio a que toque todo tipo de cosas: se puede coger su
mano Yy llevarla hacia nuestra c ara, nuestro pelo, la boca, mientras hacemos trompetillas
0 pedorretas, etc. También se le deben dar objetos, siempre que sean adecuados a su
edad, para que los toque.

Tras los primeros meses, comenzard a llevarse todo a la boca. Esto no debe
preocuparnos, simplemente debemos mantener cierta limpieza en los objetos que toca el
niflo. Mediante esta exploracion oral, el nifio mueve los musculos de la boca (importantes

a la hora de hablar, tragar y masticar), ademas de recibir mucha y diferente informacién
acerc a de las caracteristicas del objeto que explora.

» Estimulacion visual

Desde que nace el bebé, es capaz de ver y dirigir su mirada hacia g )
los estimulos que percibe y que llaman su atencion. Si bien la L
agudeza y precision visuales se adquieren durant e los primeros

meses, desde el principio se le pueden acercar objetos que por sus
colores intensos y sus dibujos llamativos y de contraste, diviertan al bebé y hagan que les
dirija su atencién. Sin embargo, lo que mas le gusta son los rostros humanos.

Es importante tener en cuenta que el bebé no ve como nosotros. Por ello, debemos
situarnos o situar el objeto que mostramos a unos 20 -25 cm. del rostro del bebé (méas o
menos a un palmo de su nariz).

Una vez que se ha conseguido que el nifio mire el objeto, pode mos moverlo lentamente
delante de él, para que lo siga con la mirada. Al principio movera los 0jos, y mas adelante
también girara la cabeza. Es importante comenzar desde la linea media y dirigir el objeto
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tanto hacia la derecha como hacia la izquierda, muy despacio, fijandose en que los ojos
del nifio lo siguen y no lo pierden. Mas adelante, se puede tratar de que siga desde la
izquierda hasta la derecha, y viceversa, en un recorrido de 180°. También pueden
hacerse desplazamientos hacia arriba y hacia abajo.

Al principio es mejor que sean objetos con muchos contrastes, con negro, blanco y rojo.

Se pueden fabricar méviles colgantes con diferentes objetos, formas y colores. Los juegos
con luz y oscuridad también favorecen el desarrollo de la percepcion visual.

Los objetos que se mueven llaman la atencién de los nifios. Por ello, mover nuestras

manos para que se fije en ellas es un buen recurso. El clasico juego de los "cinco lobitos"

es una buena idea. Se puede completar si se destacan los dedos colocando en ello S unas
fundas de colores, o con un guante que tenga de diferentes colores cada dedo. También

se pueden pintar las ufias de colores vivos.

Por otro lado, los collares y las gafas suelen atraer también a los nifios. Si se colocan
collares vistosos, el nifio se fijara en ellos y también tratara de cojerlos.

Al principio los bebés no pueden converger ambos 0jos hacia un mismo objeto, es decir,

no ven en tres dimensiones ni enfocan bien la imagen. Ademas, los nifios con sindrome

de Down pueden tener menos tono en lo s musculos que mueven los ojos y presentar
estrabismo (bizqueo). Las actividades descritas favorecen el ejercicio de esta musculatura

y favorecen un mayor control ocular. Es fundamental, asi mismo, la fijaciéon de la mirada

para la posterior manipulacion de objetos: si no vemos 0 no miramos, no agarramos 0
cogemos adecuadamente los objetos.

» Estimulacion auditiva

El oido, a diferencia de lo que ocurre con la vista, es un sentido al que llega
informacién sin que nosotros hagamos nada; es decir, para ver, debemos
abrir los ojos y dirigir nuestra mirada hacia algun sitio. El oido, por el
contrario, esta continuamente recibiendo informacién, lo queramos nosotros

0 Nno, a no ser, claro, que nos tapemos los oidos.

Del mismo modo, el bebé esta recibiendo continuamente informacion por esta via, incluso
desde antes de nacer. Desde los primeros momentos, la voz de la madre le tranquiliza y
calma, al igual que el latido del corazén. Son las voces humanas lo que mas atrae la
atencion del bebé, especialmente las de sus padres o de otras personas que va
conociendo. Por ello es importante aprovechar esta disponibilidad para transmitirle
mediante un recurso tan accesible como la voz, multitud de experiencias: diferentes
tonos, diferentes ritmos, diferentes voces, ca nciones, nanas, risas y carcajadas, etc.

Hablarle al oido cuando se le tiene en brazos, o cantarle mientras se le viste, o hacer
como si le hablaran los mufiecos, a la vez que se los ensefiamos, son formas de estimular
auditivamente al nifio.
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Los juguetes sonoros son otro recurso, como los sonajeros. Al principio sera la madre la
gue haga mover el sonajero para mostrarle el sonido al nifio; mas adelante, sera él
mismo el que descubrird que al moverlo, suena. Asi no solamente se estimula la
perce pcién y discriminacion auditivas, sino que comienza a entender que sus acciones
tienen unas consecuencias.

La estimulacién auditiva tiene mucha relacion con la estimulacion del lenguaje y de la
comunicacion que, por la amplitud del tema, se trata mas prof undamente en el apartado
correspondiente. Sin embargo, a medida que se le habla al nifio, siempre tratando de que

mire al interlocutor, el nifo comenzara a repetir sonidos: primero son gorjeos (sonidos
guturales que emite el nifio), luego balbuceos (silabas gue cada vez se parecen mas a los
sonidos de su idioma materno), para finalizar en las primeras palabras y el lenguaje.
Cuando el nifio emita un sonido, se debe repetir siempre lo que ha hecho. De este modo

se van estableciendo pequefos dialogos muy enrique cedores para padres y bebés. Ni que
decir tiene la importancia que estas actividades tienen para fortalecer el vinculo afectivo

entre padres e hijos.

Es importante recordar que los nifios con sindrome de Down tienen un periodo de latencia
mas largo (tardan mas en dar una respuesta que los otros). Por ello es importante
esperar unos instantes la respuesta del nifio, sin interpretar esta actitud como falta de
interés. También hay que recordar que los nifios con sindrome de Down pueden presentar
mas problemas aud itivos que los deméas nifios. Su modo de responder a los estimulos
podra alertar sobre alguno de estos problemas.

» Algunos juegos estimulantes

LTy
Antes de comenzar, hemos de recalcar que ante todo es fundamental ?\A"/ L d
gue el tiempo que se haya decidido dedicar a jugar con el nifio debe m
ser un espacio tranquilo y relajado. Se deben "escuchar" las T;:;an

apetencias del nifio en ese momento. No importa si la madre habia

pensado realizar un juego y llegado el momento, el nifio no disfruta

con ello; al contrar o, parece muy interesado en determinado objeto al que mira
fijamente. No importa. Simplemente debe cambiarse el plan.

Tampoco se debe uno limitar a los consejos que se leen, aqui o en otro lugar. Son
simplemente orientaciones e ideas, pero cualquier juego gue se establezca entre un nifio
y su madre, padre o cualquier persona que esté con él, es valido.

A los nifios les gusta mucho que se les mueva: se les balancee, se les acune... Se puede

poner al nifio tumbado boca abajo, sobre un balén hinchable, como los de playa, y mover
éste en diferentes direcciones, hacia delante y atrds, hacia un lado y otro, o haciendo

circulos. El adulto puede colocarse mirando la cara del bebé mientras lo mueve
lentamente, y le canta o habla. Ademas de divertirse, el sistema vestib ular del nifio esta
siendo estimulado de este modo, lo que favorecera el sentido del equilibrio, que suele
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desarrollarse mas lentamente en el sindrome de Down.

La madre sentada sujetando a su hijo tumbado, puede balancearle a un lado y otro,
mientras le can ta, le sonrie o le dice palabras carifiosas.

Una postura muy adecuada para hablar, reirse, hacer gestos, sacar la lengua, soplar o
jugar a cualquier cosa es la siguiente: la madre, sentada recostada sobre la pared o un
sillén, flexiona ligeramente las rodil las y coloca al nifio semiincorporado, con su espalda
apoyada en los muslos de la madre. Asi las caras estan una enfrente de la otra, a una
distancia muy adecuada.

Otro modo de jugar y favorecer el control de la cabeza, es tumbandose la madre boca
arriba, ¢ on las piernas flexionadas a la altura del pecho. Con cuidado, se coloca el nifio
sobre las piernas de la madre, siempre sujetandole el tronco. Suavemente se bajan y
suben las piernas, de manera que la cara del nifio se acerca y aleja de la nuestra. Se
puede complementar con canciones, saludos, o expresiones de otro tipo.

Otra posibilidad es tumbar al nifio boca arriba y, agarrandole de los tobillos, flexionar y
extender sus piernas como si pedaleara. También se puede hacer lo mismo con los
brazos. Esta activi dad favorece la adquisicién de tono muscular.
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Estimulacion del area de motricidad gruesa

= Control cefélico » Arrastrarse y gatear
= Volteos »= Ponerse de pie y caminar

. Subir y bajar escaleras, correr y

* Sentarse saltar

El area motora, en general, hace referencia al control que se tiene sobre el propio cuerpo.
Se divide en dos é&reas: por un lado, la motricidad gruesa, que abarca el progresivo
control de nuestro cuerpo: el control de la cabeza boca abajo, el volteo, el sentarse, el
gateo, el ponerse de pie, el caminar, el correr, subir y bajar escaleras, saltar. Por otro
lado, esta la motricidad fina, que hace referencia al control manual: sujetar, apretar,
alcanzar, tirar, empujar, coger.

» Control cefalico

El primer objetivo que se plantea el area de motricidad gruesa, en un

nino con sindrome de Down, es el control cefalico o de la cabeza
porque, debido a su hipotonia, les cuesta mas levantarla. Y se
comprende lo importante que es mantener erguida la cabeza para ir
dominando el entorno.

Existen ciertas posturas en las que el control cefalico es mas facil, asi como ot ras que lo
favorecen.

Los bebés pasan la mayor parte del tiempo echados. Cuando estén echados boca arriba,

es importante que el nifio esté lo mas recto posible y con la cabeza en la linea media. Si

no es capaz de mantener la cabeza recta, se le puede pone r algo para sujetarla, aungque
es importante que tenga posibilidad de movimiento. Asi se evitan posturas que crean
deformidades o malos habitos.

En general, el nifio debe estar echado en su cuna despierto el menor tiempo posible, ya
gue cuando no duerme, es mejor que esté en el suelo o en brazos de su madre jugando.
Pero lo importante es que si esta en su cuna o en su cochecito, se le proporcionen objetos
para que pueda verlos y tratar de girar la cabeza hacia ellos.
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Al bebé con sindrome de Down se le puede a yudar a controlar su cabeza, y otros
musculos, colocandole boca arriba y tirando de €l hacia la posicién de sentado. Es como el

juego de "Aserrin, aserrdn”. Al principio su cabeza oscilara mucho, y no seguira al resto

del cuerpo. Por eso, se debe comenzar tirando de sus hombros, hasta colocar su tronco a
90 grados respecto a sus caderas y piernas. Para facilitar la sujecion de la cabeza, se le
ayudara con pequefias sacudidas, y sin permanecer demasiado tiempo en esta posicion,

sino que sean mas bien suaves s  ubidas y bajadas. A medida que va controlando méas su
cuello, se continuara tirando de los brazos y de las manos.

A pesar de las indicaciones actuales de muchos pediatras acerca de los peligros de estar

boca abajo, lo cierto es que esta postura tiene multit ud de beneficios para la adquisicién
del control ceféalico. Sin embargo, es importante que cuando el bebé esté boca abajo, nos
aseguremos que su cara esta descubierta, para que pueda respirar con facilidad.

Los nifios con sindrome de Down tienen mas facilida d para levantar la cabeza en posicién
decubito prono (boca abajo). Ya sea echado sobre el suelo o sobre otra superficie, se
puede jugar ensefiandole algun objeto, de manera que levante la cabeza para ver de qué

se trata. También se le puede tumbar en el bor de de una cama o sujetar al bebé por el
vientre, y hacer que levante la cabeza y el tronco. Si el bebé tiene dificultades, se puede
estimular la parte de atrds del cuello, las cervicales, dando pequefios masajes o0
pellizquitos, para que levante la cabeza co n el fin de quitarse ese estimulo molesto.

Otra variedad, que también favorece el control cefalico, es la de colocarnos en el suelo,
tumbados boca arriba con las piernas flexionadas, y colocar al nifio sobre ellas,
sujetandole para que no se caiga. Se favor ece el fortalecimiento de sus mdusculos, asi
como su equilibrio.

También se puede colocar un rodillo (existen rodillos hinchables en el mercado), una
toalla enroscada o una cufia bajo el estbmago y caderas del nifio. En esta posicion, se le
puede animar y lla mar su atencién para que levante la cabeza, el cuello y los hombros.

Se variaran estas posiciones con la de echado de lado, muy beneficiosa también para
estimular el sentido del equilibrio. Apoyado en una toalla, o en el lateral de la cuna o del
cochecito, se le pueden mostrar objetos para que trate de agarrarlos o alcanzarlos. Es
importante vigilar al nifio, ya que puede ser que pase de la posicion de lado a la de boca
abajo y que su cara quede pegada a la cuna.

Poco a poco serd capaz de levantar la cabeza, los hombros y el pecho. Una vez que
consigue esto, estara preparado para darse la vuelta.

» Volteos

El siguiente objetivo es el volteo. Su importancia radica en que, ademas
de favorecer el control del cuerpo y del equilibrio, es uno de los
indicadores de la curiosidad del nifio y su motivacién por descubrir
nuevas sensaciones y por trasladarse de un sitio a otro.
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Los primeros cambios de posicion van de la posicion de lado a la de boca arriba o boca
abajo. Mas adelante pasara de boca abajo a b oca arriba y viceversa, para terminar
rodando.

En ocasiones se debe animar al bebé con sindrome de Down a realizar estos
movimientos. Para comenzar a llamar su atencién sobre esta posibilidad motora, se
puede colocar al nifio sobre una colchoneta sujetada p or dos adultos, que la inclinaran
hacia los lados, de manera que el nifio ruede por ella. También se le ensefiaran objetos

gue hagan que el nifio eleve su cuello y hombros, y poco a poco se va moviendo el objeto

para que el nifio, al seguir estos movimientos, se vaya girando y termine por darse la
vuelta. Por ultimo, se puede facilitar el volteo colocando una de sus piernas a la altura del

otro muslo, de manera que su cadera vaya girando y haga que a ésta siga el resto del
cuerpo. Poco a poco el nifio ira hacién dose mas activo en estos movimientos, y la ayuda
de los adultos ira disminuyendo.

En general, es importante que el nifio se encuentre en la misma habitacion en la que esta
su familia para que, al oir o ver al resto de las personas, trate de moverse para obs ervar
lo que esta ocurriendo.

» Sentarse

Cuando un nifio es capaz de sentarse, su perspectiva del mundo cambia.

Las cosas no son iguales vistas cuando se esta echado que cuando se esta
sentado. Ademas, se tiene mas control del cuerpo, mas equilibrio y las
posibilidades de manipular objetos se multiplican.

Sin embargo, para que un nifio se siente, es necesario que haya vivido una
serie de experiencias en momentos anteriores de manera atractiva y que no
tenga miedo.

Es importante no tratar de sentar al nifio antes de que esté preparado. Asi, se evitara
incorporar al nifio tanto que su cabeza caiga hacia delante o que su espalda esté en una
mala postura. ElI apoyo debe, por el contrario, ir disminuyéndose y se le llevard a
posiciones mas verticales  a medida que vemos que va sosteniendo el peso de su cuerpo.

No obstante, el otro extremo tampoco es del todo adecuado; es decir, si el nifio es capaz

de mantenerse sentado con un pequefio apoyo en las caderas, no debe abusarse de
posturas en las que esté tu  mbado totalmente sobre el respaldo de una silla o sobre el
vientre de su madre, ya que asi no se favoreceria un control que ya ha adquirido, y no se
facilita el paso a fases posteriores.

Los ejercicios de llevar al nifio a la posicion de sentado, comentados en el apartado del
control cefélico, son ahora muy adecuados, ya que favorecen la sedestacion.

Para favorecer el equilibrio, asi como los reflejos de paracaidas, se colocara al nifio
sentado, apoyado sobre sus manos, poniendo éstas tanto entre las piernas como a ambos
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lados, a la vez que le empujamos suavemente. Se pretende que mantenga el equilibrio, y

gue desencadene reflejos que evitaran caidas. Si aln se le cae la cabeza hacia adelante,

se le colocard una de nuestras manos en el pecho. A pesar de las ve ntajas de esta
posicion, en general hay que recordar sentar al nifio con las piernas juntas y la espalda

recta.

A medida que el nifio se mantenga sentado, se le debe colocar en una silla que le permita

tener las piernas colgando y juntas, ya que facilita los movimientos del tronco y le
permite alcanzar los objetos que desee mas facilmente. Ademas, si se le estimula para

gue se incline hacia delante para alcanzar un objeto, se fortalecen también los musculos

de las piernas al cargar con el peso del cuerpo.

» Arrastrase y gatear

)

La importancia de estas nuevas adquisiciones estriba en una diferente coordinacion de las
cuatro extremidades, asi como en la capacidad de desplazarse de un lugar a otro, con el
consiguiente aumento de sus experiencias.

En los niflos con sindrome de Down la variedad del modo de desplazamiento es muy
grande. Algunos nifios se arrastran antes de gatear, otros gatean hacia atrds y otros se
desplazan sentados.

Si bien es importante una adecuada adquisicion del gateo, es mas importante saber que
algunos niflos no gatean. Lo fundamental desde el punto de vista de su desarrollo global

es que el niflo se desplace, del modo que sea, y que sienta interés por su entorno. Y es

ésta la primera prioridad: facilitarle estimulos que llamen su atenci on y despierten su
curiosidad.

Independientemente de esto, algunos ejercicios pueden favorecer el movimiento: el
arrastrarse puede fomentarse empujando los talones del bebé, alternando ambos pies,

para que gracias a un reflejo existente en los primeros mes es el nifio se desplace;
también se le puede ayudar a sujetar el peso de su tronco sobre sus rodillas y codos al
principio, y mas tarde manos, de manera que poco a poco vaya teniendo fuerza para
mantenerlo por si solo. Si no tiene suficiente fuerza en los b razos, el juego de la carretilla
es adecuado: primero se sujeta al nifio por la cintura, y después por los muslos y pies, y

se avanza lentamente para que adquiera tono en los brazos y se desplace.

Otras alternativas son jugar con un rulo, o colocarle una séa bana o toalla debajo del
abdomen para que separe el tronco del suelo. Cuando se mantiene en esta posicion, se le
puede balancear de atras adelante, para que adquiera confianza y seguridad en esta
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posicion. Poco a poco ira desplazando sus extremidades para alcanzar el objeto que
desea. Por ultimo, algunos nifios tienen mas facilidad al gatear subiendo escaleras. Esta
actividad es 6ptima para alcanzar patrones adecuados de movimiento y de equilibrio.

» Ponerse de pie y caminar

El siguiente gran objetivo en este éarea es la
deambulacion, es decir, el caminar. Para ello, el nifio
debe obtener un alto nivel de equilibrio, asi como
vencer el peso de su cuerpo, siendo necesario pasar
por una serie de fases previas.

Una de ellas suele ser el ponerse de rodillas. Se

puede ayudar al nifio con sindrome de Down colocandole sobre sus rodillas mientras le
sujetamos por las caderas, y apoyando sus manos sobre una mesa baja o sobre una

cama o silla pequefia. Una vez aqui, le mostramos objetos que se muevan o llamen su
atencioén. Asi se mantendra en esta posicion fortaleciendo sus musculos y ganando
seguridad. Es importante que sus rodillas, hombros y caderas estén en buena posicién, y

sus piernas juntas.

Una vez que consigue mantenerse de rodillas apoy ado sobre algo (una mesa, por
ejemplo), se le ayudara a pasar a estar de pie. Si ni lo hace solo, se le flexiona una pierna

y se le ayuda a levantarse. Es importante que la fuerza la vaya haciendo el nifio con los
musculos de sus piernas, y que éstas estén cada vez mas firmes, no ejerciendo la fuerza
Gnicamente con los brazos. Tampoco se debe tener prisa en ponerle de pie. Mas bien es

el nifio el que tendra iniciativa, cuando se considere preparado. Si se le "fuerza" a
ponerse de pie antes de que sus piernas y pies estén preparados, se corre el riesgo de
desarrollar patrones incorrectos, como los pies hacia dentro o las piernas arqueadas.

Cuando el nifio se ponga de pie en su cuna, 0 en el parque o apoyado en una mesa 0

silla, pronto comenzara a dar los primero S pasos, lateralmente y apoyado. A veces los
nifos con sindrome de Down sienten inseguridad al desplazarse de este modo. Para
animarle, se le mostraran objetos que le inciten a desplazarse tanto sobre la superficie de

apoyo como sobre el suelo, para que tr ate de cojerlos poniéndose en cuclillas. El
agacharse y levantarse son ejercicios muy buenos para fortalecer los musculos de las
piernas y del tronco.

Queda ahora el gran paso: de la marcha con ayuda a la marcha independiente. Este es un
cambio muy importa nte, porque para conseguirlo se debe mantener el peso de todo el
cuerpo sobre una Unica pierna, y trasladarlo a la siguiente a la vez que se impulsa hacia
delante.

Tampoco ahora conviene adelantarse a la maduracion del nifio. Algunos ejercicios o
juegos no son recomendables para los nifios con sindrome de Down. Cuando comience a
dar los primeros pasos, no se deben sujetar los brazos del nifio por encima de los
hombros. La marcha se incitard animando al nifio a que pase de un mueble a otro o
haciendo que vaya ha cia un adulto a agarrar sus manos. Mas adelante, se pueden usar
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corre pasillos pero del tipo que el nifio los empuja al caminar. No se recomiendan en
estas etapas los del tipo que el nifio se sienta en ellos y se desplaza sentado, o los taca
tacas, porque en ellos el nilo no mantiene el peso de su cuerpo sobre las piernas, y
ademas para trasladarse con ellos debe tener las piernas y los pies separados.

Cabe recordar de nuevo la importancia de corregir patrones incorrectos, como mantener

las piernas separadas, las rodillas hacia fuera y los pies planos sobre el suelo, o
arrastrandolos.

» Subir y bajar escaleras, correr y saltar

Todas ellas son actividades que exigen un gran sentido del equilibrio y una gran
seguridad y confianza en uno mismo.

A menudo a los nifios les gusta subir a los muebles, a los sofas, y avanzar sobre
escalones. Se debe dejar que los nifios realicen todas estas actividades, muy beneficiosas
para ellos y ademas divertidas. Lo importante es que las lleven a cabo con supervision,
gue no es| 0 mismo que con sobreproteccion.

Al principio los nifios suben las escaleras gateando, y las bajan del mismo modo o
sentados. A medida que el nifio adquiere control en la marcha, se comenzara a subir las
escaleras de la mano de un adulto y agarrados a la bar andilla. Esta ayuda debe ir
disminuyendo poco a poco, aumentando la autonomia del nifio. En cuanto a bajarlas,

suele ser mas dificil, y a veces da un poco de miedo, pero el proceso es el mismo. Ni que

decir tiene que este aprendizaje debe tomarse como un ju ego relajado.

Respecto a la carrera, es importante corregir, al igual que en la marcha, patrones
incorrectos. Para ello, algunas actividades interesantes son subir y bajar escalones, pisar

con fuerza y pasar sobre obstaculos, como una cuerda; caminar de pu ntillas también es
beneficioso, entre otras cosas para los muisculos gemelos; se puede incitar al nifio a
hacerlo, y animarle a que coja objetos situados en lugares altos.

Por dltimo, los saltos son otra meta a conseguir para el adecuado desarrollo motor, si

bien sabemos que los nifios con sindrome de Down tardan en alcanzarlos. Su importancia

no estriba anicamente en conseguir el salto en si, sino de fomentar en el nifio el gusto

por las actividades y juegos que implican movimiento. A veces, a los nifios con si ndrome
de Down les gustan mas las actividades reposadas, pero esta preferencia puede ser
consecuencia de malas experiencias en actividades de movimiento o de frustraciones por

fracasos en este tipo de juegos. Jugar a saltar con otros es una actividad que s uele
gustar, asi como bailar y cualquier actividad que impligue moverse. Es importante

reforzar siempre que el nifio realiza un esfuerzo, y felicitarle por lo bien que salta o se

mueve.
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Estimulacion del area de motricidad fina v cognicion

»  Agarrar objetos » La pinza digital
»= Tirar objetos = Algunas ideas sobre el juego

Los objetos no desaparecen (permanencia del
objeto)

El &rea cognitiva hace referencia a cdmo el nifio va tomando conciencia de si mismo y de
su entorno, como entidades separadas. A medida que se desarrolla, sus relaciones con los
objetos o las personas que le rodean se van haciendo mas complejas. Por ello, el objetivo
principal de esta area es que el nifio elabore estrategias cognitivas que le permitan
adap tarse a los problemas con los que se va encontrando en los primeros afios. Pero,
¢cOmo va elaborando esas estrategias? El nifio explora su entorno principalmente
mediante el movimiento, es decir, la motricidad gruesa, y lo analiza mediante la
exploracion de los objetos, principalmente mediante la motricidad fina. Por este motivo
este apartado se ha dividido en los diferentes modos de relacion con los objetos y
conocerlos, aunque en la practica no son totalmente independientes.

En general, los bebés adquieren una serie de habilidades motoras gruesas, comentadas
en el apartado anterior, antes de comenzar a explorar los objetos. Asi, un nifio sin
sindrome de Down es capaz de sujetar la cabeza antes de coger objetos y llevarselos a la
boca. Los nifios con sindrome d e Down a veces tardan mas en controlar su cuerpo debido
a su hipotonia muscular o a otros problemas, como largas hospitalizaciones, que retrasan
mas su desarrollo motor. Pero no por ello se debe esperar a que alcancen ciertas
habilidades para comenzar a es  timular el area cognitiva. Quiza un nifio con sindrome de
Down sea capaz de manipular objetos de manera adecuada, aungque aun no sea capaz de
caminar. Es importante tener esto en cuenta en los programas de estimulacién, ya que
mientras que antes se basaban e n patrones normales de desarrollo, ahora se ha visto que
estos esquemas no tienen por qué repetirse exactamente igual en nifios con sindrome de
Down, cuyo desarrollo sigue a veces otras pautas.

Para analizar y conocer un objeto, en primer lugar es necesario percibirlo. Los objetos
llaman nuestra atencion por medio de los sentidos (vista, oido y tacto). Ya se ha hablado
de la importancia de la estimulacion sensorial en el apartado de primeros consejos.  Cobra

aqui especial importancia el sentido de la vista, ya que para manipular un objeto es
necesario verlo antes, y no sélo verlo, ser capaz de mirarlo. Por ello, el primer objetivo de
esta area es la fijacion de la mirada, de la que ya se hablado en el ¢ itado apartado.
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» Agarrar objetos

Una vez que el nifio es capaz de fijar su mirada en un objeto que

llama su atencion, lo habitual es que trate de cogerlo. Desde el

nacimiento, el niflo es capaz de agarrar un objeto, como

consecuencia de un acto reflejo. A medida que desaparece este

reflejo, la prension de los objetos se hace voluntaria. Para facilitar

este proceso, se le deben ofrecer al nifio objetos, ya sea diciéndole

"toma el sonajero" o dejandoselos a una altura que pueda cogerlos,

tocar los y empujarlos. Por ejemplo, se pueden colgar juguetes de

su cochecito o de su silla. Es importante tener en cuenta que no es necesario esperar a
gue el nifio esté sentado para ofrecerle cosas. Los objetos se pueden manipular también
estando echado boca a rriba, boca abajo o de lado, posturas a veces mas adecuadas ya
gue fomentan ademas la adquisicion de patrones de movimiento comentados en el
apartado de motricidad gruesa.

Si el nifio no puede coger algo al acercarselo porque aun no abre la mano, se le ayud ara
a abrirla acariciandole el dorso de la mano, y colocandole el objeto en la palma,
produciéndose entonces el cierre de la mano y la consiguiente prension del objeto.

Una vez que el nifio es capaz de alcanzar objetos, y siempre teniendo mucho cuidado en

el tipo de objeto que se le da para que no haya peligros de atragantamientos ni de

hacerse dafio, se dejaran juguetes a su alcance para que trate de cogerlos. Son
especialmente interesantes los juguetes faciles de coger, de mango alargado y fino, los

de colo res vistosos, de diferentes texturas, los que se mueven o los que suenan. No sélo
resultan atractivos para el nifio y estimulan diferentes sentidos, sino que ademas van
facilitando la asociacion de los movimientos del nifio a lo que ocurre con el objeto. Es

decir, si lo mueve, suena. Son las primeras relaciones de causa - efecto y van dando
conciencia al nifio de que sus acciones tienen consecuencias en el medio que le rodea.

Sin embargo, no se deben olvidar los objetos cotidianos: cucharas, vasos, platos, peines,
cepillos, etc. Cosas de la casa que le gustan y ademas ayudan a que las vaya conociendo
y familiarizandose con ellas.

Los objetos se suelen agarrar con una mano, pero se tarda mas en llevarlos a la linea
media para verlos con detenimiento, o para p asarlos de una mano a otra, 0 para
golpearlo, o para ser explorados con ambas manos. Juegos que fomentan la coordinacién
de ambas manos son las palmas palmitas, ayudando al nifios a dar palmas mientras se
canta una cancion, o darle una pelota grande para qu e la sujete con ambas manos.
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