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NOTA EDITORIAL

Nos encanta compartir las buenas noticias con nuestros fieles lectores. Sin duda alguna,
para AVESID, el afio 2007 ha traido enormes satisfacciones como respuesta al inmenso
esfuerzo continuo llevado a cabo a través de estos casi quince anos de labor. Para
comenzar, hemos tenido la fortuna de contar con los amigos de Légica, quienes nos han
apoyado para refrescar nuestro sitio Web, mas dinamico, organizado y completo para sus
usuarios. Muchos Se preguntaran el por qué hemos incorporado la identificacion de la
Comunidad Europea. La respuesta es que gracias a la importante labor que
desarrollamos a favor de las personas con discapacidad AVESID ha sido seleccionada en
los proyectos presentados ante la Comision Europea correspondientes a la convocatoria
en materia de Derechos Humanos del ano 2006. También finalmente la Asociacién
Venezolana para el sindrome de Down ha adquirido una fabulosa sede propia ubicada
en Los Dos Caminos, de la que nos sentimos inmensamente orgullosos pues nos ha
permitido no solamente articular mejor nuestro trabajo sino ademas la ampliacion de los
servicios que prestamos para las personas con sindrome de Down y sus familias.

Hoy contamos con un eficiente servicio de psicologia orientado a la deteccion vy
tratamiento de problemas relacionados con la salud mental y el bienestar psiquico de las
personas con sindrome de Down, un servicio de atencién a la familia porque es familia el
principal aliado en el proceso de educacion de sus hijos. Por ello para AVESID es de gran
importancia facilitar a las familias informacion completa, clara y profesional. Este es el
punto de partida de nuestra intervencion, un servicio de seguimiento y apoyo escolar con
la finalidad de colaborar con todas las partes involucradas en el proceso educativo: la
persona con discapacidad, la familia, la escuela y otros profesionales. Atencion desde los
5 hastalos 16 afios de edad, con la finalidad de incidir en aspectos fundamentales como
la socializacion e identidad personal, autonomia, estructuracion y organizacion del
pensamiento, un aula de formacion de adultos, una escuela de padres, un programa para
el desarrollo de habilidades sociales para desarrollar habilidades y destrezas sociales en
jévenes con discapacidad o sin ella a través del aprovechamiento constructivo del tiempo
libre dentro de entornos normalizados un Centro para el aprendizaje de nuevas
tecnologias donde entrenamos a los participantes para hacer uso de la tecnologia actual y
a servirse de ella como herramienta de aprendizaje y de integracion socio laboral un
extraordinario centro de documentacion especializado en temas relacionados con el
sindrome de Down desde todos los puntos de vista (médico, psicolégico, pedagdgico,
social, etc.). Dispone de una importante coleccion actualizada de libros, videos vy
publicaciones. En materia de sindrome de Down es el unico en toda Venezuela, vy, el
programa de CIMA de Empleo con apoyo que persigue como principal objetivo impulsar
el empleo con apoyo para las personas con discapacidad dispuestas a desarrollar un
trabajo. También estd casi listo el Centro Médico Down para prestar una especial
atencion a los aspectos médicos, pues, para realizar una intervencion educativa correcta,
es preciso disponer de un buen estado fisico. Con esta finalidad esta en desarrollo el
Centro Médico Down (CMD), lo que adicionalmente contribuira a llevar una estadistica
precisa sobre los problemas de salud inherentes al sindrome de Down. Comenzaremos a
prestar servicios en las especialidades de pediatria, medicina interna y ginecologia
extendiéndose progresivamente hacia otras especialidades.

También en AVESID se desarrolla una importante labor en el area de la docencia, como
es por todos conocido: Talleres, seminarios y congresos para formacién en sindrome de
Down y precisamente por esto, ya estamos organizando el XI Congreso Internacional




sobre_sindrome de Down,BAJO LOS AUSPICIOS DE LA Academia Nacional de
Medicina y de la Universidad Central de Venezuela, bajo el lema “la_iqualdad de
oportunidades” que se llevara a cabo los dias sdbado 3 y Domingo 4 de Noviembre
en Caracas, en el Auditorio de Ciudad Banesco, para el que este aio contaremos
con la presencia_de destacados profesionales de Irlanda, Alemania, Espaiha y
Venezuela. Como siempre solicitamos de ustedes estar muy atentos a la apertura del
proceso de inscripciones y sobre todo hacerlo con la debida antelacion, pues el cupo es
limitado y afio a ano nos vemos en apuros con aquellos que se quedan rezagados.
Préximamente estaremos publicando todos los detalles sobre este importante evento.

Esperamos como siempre contar con todo vuestro apoyo y colaboracién, pues los mismos
han permitido ganar espacios y mejorar los servicios para nuestros chicos, sus familias,
profesionales y estudiantes quienes dia a dia encuentran en AVESID un gran aliado.

Siempre amigos
MARIA SUSANA PADRON DE GRASSO

PRESIDENTE
AVESID



EDUCACION EMOCIONAL EN EL SINDROME DE DOWN

Emilio Ruiz Rodriguez. Licenciado en Psicologia, Orientador del Equipo de Orientacion Educativa y
Psicopedagdgica, y Asesor de la Fundacién Sindrome de Down de Cantabria

Emociones y sentimientos

Todo ser humano es una entidad compleja que se relaciona con los objetos del
entorno a través de dos instrumentos fundamentales: los cognitivos y los emocionales.
Los instrumentos cognitivos (percepcion, atenciéon, memoria, pensamiento) le permiten
intervenir sobre la realidad en forma de actuaciones. Las emociones le relacionan con los
objetos de esa realidad. Todas las actuaciones del sujeto son siempre en forma de
blogues cognitivo emocidnales y no es posible separar ambas funciones.

Nuestras actuaciones y nuestras decisiones dependen tanto de nuestros sentimientos
como de nuestros pensamientos. Sin embargo, en general se ha sobrevalorado la
importancia de los aspectos puramente racionales para la existencia humana, cuando lo
cierto es que en momentos en que nos vemos arrastrados por las emociones, nuestra
inteligencia se suele ver desbordada. Algunos autores incluso afirman que existe un
amplio abanico de variedades de inteligencia (Gardner, 1993), entre las que se incluyen
las “inteligencias personales”, siendo en muchos casos la llamada “inteligencia emocional”
(Goleman, 1996) mucha mas decisiva para la vida que el C.1.



Anatémicamente, la sede de las emociones en el cerebro humano se encuentra en
sus estructuras mas internas y primitivas: el tallo encefalico, el sistema limbico, el
hipocampo y la amigdala (Schwartz, 1987). En el transcurso de la evolucion, el neocortex,
el cerebro pensante, la region cerebral encargada de la planificacion, surgi6 mucho mas
tarde y permitié al ser humano reflexionar sobre sus propias emociones y alcanzar cierto
dominio sobre ellas. Sin embargo, las vias neuronales primitivas son mas rapidas y en
general la vivencia emocional surge antes que la racional, por lo que en general
valoramos de manera inconsciente en milisegundos una situacién como agradable o
desagradable sin saber conscientemente de qué se trata. El camino amigdala-corteza es
corto e inmediato (lo que se ha denominado en ocasiones “secuestro emocional”) y
permite, por ejemplo, responder con rapidez a situaciones potencialmente peligrosas.
Pero recuperar el equilibrio requiere que el cértex cerebral adquiera el dominio de las
estructuras inferiores, algo que tarda mas en conseguirse. El autocontrol emocional
estaria relacionado con la capacidad para conseguir que los lobulos prefrontales se
encarguen de recoger la informacién sensorial y dictar la respuesta emocional mas
adecuada.

El término emocién, siguiendo el diccionario, alude a una “agitacion del animo,
violenta o apacible, que nace de alguna causa pasajera’. Los sentimientos, por el
contrario son “estados afectivos que causan en el animo cosas espirituales”. En el
lenguaje coloquial se relacionan las emociones con sentimientos bruscos e intensos,
entendiéndose el sentimiento como una emociéon menos acentuada pero mas duradera.
Se puede definir la emocién como el sentimiento junto al conjunto de pensamientos,
estados bioldgicos y psicolégicos y tendencias a la accidn que lo caracterizan. No
obstante, a lo largo del articulo se van a utilizar indistintamente ambos términos e incluso
otros como sindnimos sin serlo estrictamente, como afectos o estados de animo.

Amor, sorpresa, aversion, verglenza,... Existen centenares de emociones y mas aun
mezclas y matices entre ellas, muchas mas que palabras para describirlas (Marina, 1996).
Se ha intentado agruparlas, buscando incluso unas posibles “emociones primarias” como
las basadas en las cuatro expresiones faciales fundamentales: miedo, ira, tristeza y
alegria. Sin embargo, la infinita variedad y riqueza de la vida emocional apenas permite
agrupar los afectos en familias para objetivos de estudio e investigacion.

Las emociones tienen tres caracteristicas basicas que las definen y las diferencian.
Por un lado, los sentimientos son estados del sujeto, ya que en todo momento estamos
sintiendo algo. Las personas no “tenemos” sentimientos sino que “estamos” en ellos; se
puede decir que nos poseen a nosotros. Son el color de la vida, el tinte que bafia nuestras
experiencias y actuaciones. En segundo lugar, los sentimientos son disposiciones para la
accion, son los que nos mueven a actuar. Por eso, si queremos conocer lo que siente
alguien, deberemos observar qué es lo que hace. Por ultimo, los sentimientos son
incomunicables. Son personales e intransferibles y lo Unico que se puede hacer es
intentar verbalizarlos, ponerlos en palabras para tratar de transmitirselos a los demas.
Estas tres caracteristicas nos permitiran mas tarde esbozar un perfil de la experiencia
emocional de las personas con sindrome de Down.

Al mismo tiempo, las emociones cumplen tres funciones esencialmente (Castilla del Pino,
2000):

1.- La vinculacion del sujeto con los objetos del entorno, tanto los externos (personas,
animales y cosas) como consigo mismo. Los sentimientos sirven para “atarse” a ellos



mediante un “lazo” afectivo; aquello por lo que se siente algo nunca es indiferente, nos
sentimos unidos a ello. La relacién madre-hijo es un buen ejemplo y en el caso de los
ninos con sindrome de Down, con frecuencia liberar ese nudo es aun mas dificil, debido al
enorme grado de implicacién emocional que conlleva.

2.- La organizacion jerarquizada de la realidad. Ordenamos los objetos segun nuestras
preferencias y contrarreferencias, en funcién de lo que nos gusta y lo que nos disgusta.
Esa organizacion es personal, completamente subjetiva, propia, singular y por tanto
irrepetible, exclusiva de cada sujeto. Las personas con sindrome de Down tienen la suya
propia, lo que les permite tener una experiencia vital unica y valorar la realidad de acuerdo
con parametros personales.

3.- La expresion de las propias vivencias. Si el pensamiento se dice, el sentimiento se
expresa. Se pueden manifestar en forma de sintomas introperceptivos, sélo detectables
por el sujeto que los experimenta y extraverbales o exteroperceptivos, visibles para los
demas. Esta funcion ofrece la posibilidad de controlar e incluso simular los sentimientos.
En el caso de las personas con sindrome de Down, se pueden dar dos situaciones
extremas en la manifestacion externa de los sentimientos: por exceso, cuando no se ha
entrenado el autocontrol y por defecto, cuando sus limitaciones linglisticas les dificultan la
comunicacién de sus sentimientos. En todo caso, su capacidad de simular emociones es
menor que en personas sin discapacidad, por lo que suelen mostrarse mas espontaneas
en la manifestacién de sus estados de animo.

El mundo emocional de las personas con sindrome de down.

La experiencia vital de tener un hijo con sindrome de Down es de una enorme
intensidad emocional y se vive desde el momento en que a los padres se les comunica el
diagnostico (Skotko y Canal, 2004). A partir de ese instante y durante toda su existencia,
las personas con sindrome de Down enriquecen a quienes les rodean con todo tipo de
vivencias sentimentales (Ver, por ejemplo, los bloques “Historias breves” o “Reflexiones”
de la Revista Sindrome de Down, 20 Aniversario. 2002). Mas no es ese el mundo
emocional al que se refiere este punto, sino al de las propias personas con sindrome de
Down.

Sin embargo, después de haber afirmado con anterioridad que las emociones son
personales e intransferibles, intentar teorizar sobre la forma en que viven sus experiencias
afectivas las personas con sindrome de Down puede parecer temerario, especialmente si
tenemos en cuenta sus dificultades expresivas. No obstante, utilizando como base sus
caracteristicas neurobioldgicas y de desarrollo (Troncoso y col., 1999), se pueden hacer
algunas deducciones sobre su vivencia sentimental.

Si las emociones son estados del sujeto, las personas con sindrome de Down tienen
una vida emocional tan rica como los demas, por cuanto los sentimientos nos invaden, se
hacen duefios de nosotros y ellos viven esos afectos con igual 0 mayor intensidad que las
personas sin sindrome de Down. Mas aun, en ese bloque cognitivo emocional en el que
actuamos, en ocasiones la intervencién del intelecto intenta “explicar’ lo que sentimos,
“racionalizar” el sentimiento, algo por definicion imposible. Podemos suponer que las
personas con sindrome de Down, menos influidas por cribas intelectuales, distorsionaran



en menor medida sus emociones y en muchos casos las experimentaran en toda su
riqueza, con mayor intensidad que muchas otras personas.

Esa riqueza emocional queda reflejada también en la enorme variedad de
personalidades y temperamentos que aparecen entre las personas con sindrome de
Down. La personalidad recoge los patrones tipicos de conducta que caracterizan la
adaptacion del individuo a las situaciones de la vida, de ahi que encontremos personas
con sindrome de Down impulsivas y reflexivas, sociables y reservadas, reposadas e
inquietas, introvertidas y extravertidas. Las formas de vinculaciéon con los objetos de la
realidad y de expresion emocional son enormemente variadas en esta poblacion como
conjunto.

Por otra parte, en muchos casos, las personas con sindrome de Down en general y
los nifios y nifias en particular poseen una especial capacidad para captar el “ambiente
afectivo” que se respira, al menos entre los familiares y personas a las que les une un
especial carifio. Algunos padres lo explican diciendo que tienen una especie de “antena
emocional” que les faculta para recibir lo que otros estan sintiendo, aun antes de que las
otras personas sean conscientes. Parecen particularmente sensibles a la tristeza y la ira
de los demas, aunque también captan con rapidez el carifio y la alegria de quien les
recibe con naturalidad. Abundan las anécdotas de padres que relatan como sus hijos
pequefios con sindrome de Down perciben en ellos su desanimo o su abatimiento (“4te
encuentras mal, mama?”), cuando otros familiares no habian dado muestras de notar
nada.

En el otro extremo, la dificultad para la comunicacion linguistica puede limitar la
expresion de las propias emociones en las personas con sindrome de Down. Que no
quieran o no puedan verbalizarlas no significa que no las estén viviendo en toda su
intensidad. Si a un nifio le ha ocurrido algo afectivamente resefable (como un cambio
brusco en su vida o la muerte de un familiar cercano) puede en ocasiones vivirlo sin
verbalizarlo e incluso sin manifestaciones externas visibles, o aparecer conductas poco
habituales semanas o meses después de que el hecho ocurriera. Por ejemplo, puede
observarse pérdida de apetito, problemas de suefo, bajones de rendimiento o aparicién
de comportamientos inadecuados en el colegio. Esas conductas serian la expresion no
verbal de las intensas emociones que estan viviendo o han vivido y que pueden
desembocar incluso en una depresion si no son detectadas y tratadas desde un principio.

El cortex cerebral en las personas con sindrome de Down en ocasiones tiene mayores
dificultades para regular e inhibir las conductas (Floérez, 1999), por lo que el control en la
manifestacion externa de sus emociones es menor. Por ello, con frecuencia se muestran
espontaneos y directos al expresar sus afectos, por ejemplo, con exceso de contacto
fisico. Es un aspecto en el que se ha de trabajar desde que son pequefios, entrenandoles
en las habilidades sociales adecuadas para el normal desenvolvimiento social y
proporcionandoles un control externo que con el tiempo se ha de convertir en autocontrol.

La creencia generalizada en la forma de ser “carifiosa” y “sociable” de las personas
con sindrome de Down, hace pensar que su habilidad de control emocional o de
interaccion social es destacada. Sin embargo, sin una intervencién sistematica, su nivel
de interaccion social espontanea es bajo, por lo que la adquisicién de las habilidades y el
autocontrol preciso para actuar adecuadamente en todo tipo de situaciones requiere de un
entrenamiento especifico (Flérez y Ruiz, 2003).



Es frecuente, ademas, que en las personas con sindrome de Down se produzcan
blogueos, en los que no sean capaces de tomar una decision o responder a las demandas
de una situacién. Suelen darse especialmente en momentos de ansiedad o cuando se les
exige mas de lo que son capaces de hacer. Es conveniente ensefarles a superar esos
blogueos, 0 al menos, a permanecer en ellos el menor tiempo posible.

En definitiva, la riqueza de sus vivencias emocionales y su facultad para captar
emociones, ha llevado incluso a algun profesional a afirmar que no es exacto que las
personas con sindrome de Down tengan deficiencia psiquica o mental hablando en
sentido estricto, puesto que sus carencias son cognitivas, no afectivas. Seria mas propio
decir que su discapacidad es intelectual y no extenderlo a toda la riqueza que subyace a
la complejidad de la psique o la mente humanas.

Educacion emocional.

La dicotomia entre la razon y el sentimiento se recoge popularmente en la distincién
entre el “corazén” y la “cabeza”. Esa separacion arbitraria y falsa, suele llevar a suponer
que los aspectos intelectuales pueden ser objeto de aprendizaje, pero en el terreno de las
emociones hemos de conformarnos con vivirlas y dejarnos llevar por ellas. Sin embargo,
la mente emocional y la mente racional operan de manera coordinada, buscando en todo
momento el ajuste mutuo y el equilibrio. Y del mismo modo que se pueden educar los
elementos del conocimiento intelectual, se puede entrenar a los sujetos en el manejo
eficaz de sus propias emociones. Se ha de tener en cuenta que en todo momento
estamos sintiendo algo, aunque sea aburrimiento o apatia. De este modo o controlas los
sentimientos 0 ellos te controlan a ti.
Los sentimientos son una experiencia y una expresion. La experiencia, la vivencia
emocional personal de una situacion no puede controlarse, ya que el sentimiento nos
invade. Pero si puede ser objeto de control la expresién, la manifestacién de esa vivencia.

La educacion emocional ha de permitir alcanzar un mejor conocimiento de las propias
emociones y el dominio suficiente como para llevar a la persona hacia su proyecto vital
individual. Se trata de no ser esclavos de nuestras pasiones sino duefios de ellas. No se
pretende anular los impulsos de la emocion, sino armonizar la cabeza y el corazén.

Es preciso introducir la formacion en el conocimiento y dominio de las emociones para
nifos y jovenes con sindrome de Down, al objeto de ayudarles a mejorar en este terreno.
Una mayor autosatisfaccion personal, una ampliacién de sus interacciones sociales o un
mas alto grado de autocontrol, son algunos de los aspectos en que sus vidas se pueden
ver beneficiadas.

Modelos de intervencion en educacion emocional

La intervencion en el area emocional, se ha llevado a cabo tradicionalmente desde un
modelo clinico, reactivo ante los problemas, entendido como terapia emocional. Sin
embargo, la educacién emocional ha de tener otro enfoque diferente, proactivo, dirigido a
la prevencion de los problemas emocionales antes de que surjan, proporcionando al
alumno las capacidades precisas para enfrentarse a las distintas situaciones que se le



pueden presentar en su vida. Se trataria de proporcionar las estrategias necesarias para
potenciar las emociones positivas y paliar en lo posible la influencia de las negativas.

La implantacion de programas de educacion emocional seria, por tanto, el modelo de
intervencion mas adecuado. Las formas de aplicacion de estos programas en la realidad
educativa pueden ser tan variadas como las circunstancias de cada centro escolar.
Algunos modelos pueden ser:

» Aplicacién ocasional. EI docente aprovecha un hecho aislado para trabajar la
educacién emocional. Una discusién en el recreo, un acontecimiento alegre o desgraciado
de un alumno, una revisiébn esporadica de los sentimientos, pueden ser formas de
comenzar a introducir la educacién emocional en clase. Hablar no solo de lo que
sabemos, sino de cdmo nos sentimos.

» Aplicacién dentro de otros programas. En el caso del alumnado con sindrome de
Down, el método de lectura basado en tarjetas, puede servir para introducir el vocabulario
emocional en forma de adjetivos (alegre, triste, enfadado, aburrido) junto con el
vocabulario de sustantivos habitual. El vocabulario emocional en la lectura o la escritura,
la revision de sentimientos antes de comenzar un taller formativo o las expresiones
faciales en un taller de teatro, pueden ser formas de trabajar la educacién emocional
dentro de otros programas.

* Programas en paralelo. Se pueden llevar a cabo programas paralelos a los
habitualmente impartidos, que incluyan aspectos de educacion emocional: un taller de
teatro, un programa de entrenamiento en habilidades sociales o un programa de
autocontrol emocional por medio de la relajacién, incluidos entre las actividades
extraescolares, favorecen la formacion en determinados aspectos basicos de la educacién
emocional.

* Programas especificos de educacion emocional. La aplicacion expresa de programas
de educacion emocional seria una finalidad fundamental, con objetivos y actividades
como los que se recogen a continuacion. De forma trimestral, semestral o0 a lo largo de
todo el curso, deberian formar parte del curriculum establecido. La mayor dificultad esta
en encontrar espacios y tiempos para llevar a cabo esos programas, por lo que suelen
trasladarse al horario extraescolar. Aqui las instituciones relacionadas con el sindrome de
Down pueden realizar una labor complementaria a la llevada a cabo en los centros
educativos.

* Plan de accion tutorial. Todos los centros educativos han de contar con un Plan de
Accion Tutorial, que recoja las actividades de tutoria llevadas a cabo en cada aula. En ese
espacio y ese tiempo pueden incluirse facilmente los programas de educacién emocional.

* Programas integrados en el curriculum. Seria la modalidad recomendable, en la que los
contenidos de la educacion emocional se integran de manera transversal a lo largo de las
diversas materias académicas y de los niveles educativos, con implicacion y coordinacién
de todo el profesorado. El objetivo final seria alcanzar los Sistemas de Programas
Integrados (Bisquerra, 2003), en los que a la coordinacion del profesorado, se suma la
interrelacién entre distintos programas de educaciéon emocional.



Bases de un programa de educacién emocional para nifos y
jovenes con sindrome de down.

Para realizar un esbozo de lo que puede ser un Programa de Educacién Emocional
para nifios y jovenes con sindrome de Down, realizaremos un repaso a algunas de las
habilidades emocionales que se incluyen habitualmente en los programas de prevencion
(Goleman, 1996), adaptandolas a las caracteristicas de esta poblacién. Evidentemente,
no se pretende hacer una relacion exhaustiva de objetivos y actividades, sino dar una
muestra de posibles campos de actuacion y estrategias de trabajo. Los 4 grandes bloques
de intervencion podrian ser:

1.- Autoconciencia emocional. ElI conocimiento de las propias emociones.
2.- Control  emocional. La capacidad de controlar las  emociones.
3.- El aprovechamiento productivo de las emociones.
4.- Empatia. El reconocimiento de las emociones ajenas.

* Autoconciencia emocional. El conocimiento de las propias emociones.

La capacidad para percibir los propios sentimientos ayudara al nifio con sindrome de
Down a conocerse a si mismo y a comprender mejor las causas de su conducta. Por otro
lado, al poner en palabras las propias emociones se consigue comenzar a dominarlas,
pues la corteza cerebral inicia el control sobre el cerebro amigdalar.

Aprender a nombrar las emociones es la primera forma de empezar a conocerlas.
Aunque en el sindrome de Down la capacidad linguistica esta limitada, es conveniente ir
ampliando su vocabulario emocional, del mismo modo que se trabaja el conceptual.

Algunos ejercicios utiles pueden ser:

* Nombrar sentimientos. Manejar palabras que los expresen, por ejemplo, buscando
opuestos (alegria-tristeza), encontrando sindnimos (ira-rabia; vergienza-timidez) o
trabajando con familias de estados de animo (miedo, temor, susto, terror).

 Identificar y etiquetar sentimientos, tanto en uno mismo como en los demas. Se
puede trabajar en clase o en casa el ejercicio “;,como me siento hoy?”, en el que cada
nino trata de expresar su estado de animo en ese momento. Una variacion es el
termémetro emocional, que consiste en poner un niumero de 1 a 10 valorando las propias
emociones.

Por ejemplo, “yo 8, estoy contento”; “yo 3, me encuentro algo desanimado”. (Shapiro,
1997)

* Valorar el propio estado emocional. “; Me gusta como me siento?”.

* Reconocer en dibujos, peliculas y fotografias el estado de animo de los demas
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ayudara también a entender el lenguaje corporal en general y el facial en particular como
manifestacion de las emociones.

* Tras un episodio de explosion emocional revisar lo que ocurrié e intentar
reconocer las propias emociones ayudara a entenderlas en situaciones futuras
semejantes. “4 Qué ocurrié?. ; Como me senti?”, son preguntas que los nifilos con
sindrome de Down pueden ir respondiendo solos o con ayuda de los demas.

* Expresar sentimientos de manera teatral, con todo el cuerpo y de manera especial
con el rostro. “Vamos a poner cara de... alegria, enfado, tristeza, verglienza, susto”.
Representar situaciones que provoquen sentimientos (una rifia, una despedida, una
fiesta). Intentar reconocer la emocion que otro intenta manifestar. El teatro como forma de
empleo del ocio de las personas con SD puede ser otro camino para vivenciar diversas
emociones, controlar expresiones y ponerse en el lugar de otras personas (Ruiz y col.,
2002).

* Jugar al dado de los sentimientos. Si sale 1, todos expresamos tristeza. Si sale 2,
alegria. Si sale 3, enfado. Si sale 4, sorpresa, etc.

* Recordar situaciones en que se experimentaron sentimientos concretos: “un
momento en que me senti ... entusiasmado, asustado, asombrado, avergonzado, ...”. La
revision de los acontecimientos del dia permite recobrar los estados emocionales vividos
en situaciones determinadas.

Por supuesto, todos estos ejercicios pueden ser aplicados al conjunto de una clase en la
que esté integrado un/a alumno/a con sindrome de Down, beneficiandose todos los
companeros de su practica.

5.2.- Control emocional. La capacidad de controlar las emociones.

La conciencia de uno mismo es el primer paso para el control de las propias emociones.
Probablemente tengamos escaso control sobre el momento en que nos arrastrara una
emocion, pero si se halla en nuestra mano el tiempo que permanecera con nosotros. En
especial, las emociones que llevan a conductas inadecuadas como la ira, es conveniente
saber manejarlas. Algunas estrategias en las que se puede entrenar a los nifios y jovenes
con sindrome de Down pueden ser las siguientes:

* Practicar la relajacion fisica y mental. Entrenar en ejercicios concretos, como la
relajacion progresiva, la respiracion profunda, el entrenamiento autégeno o la distension
muscular. (Davis y col, 1985).

* Alejarse de la situacion que puede producir una tension excesiva. Dar un paseo,
hacer una pausa, retirarse de la situacién o quedarse a solas yendo a la propia habitacion
ayudan a enfriar los animos en esas circunstancias. Estas estrategias son utiles también
en momentos de bloqueo, ya que el movimiento es una forma inicial de romper la
situacion de obstruccion.

* El ejercicio fisico activo también ayuda a mantener un nivel menor de excitacion,
ademas de sus beneficios para la salud. Andar y nadar son dos de los mas
recomendables, dentro del amplio abanico de deportes y actividades fisicas que en la
actualidad realizan las personas con sindrome de Down.
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* La distraccién, el ocio activo, leyendo, yendo al cine, escuchando musica o jugando,
ayudan del mismo modo a controlar los enfados y a superar la tristeza.

» Escoger los pensamientos. Los recuerdos felices alegran, las escenas relajadas (un
bosque, una playa) nos tranquilizan. Pueden realizarse ejercicios de visualizacién e
imaginacién en combinacion con la relajacion.

* Recordar situaciones vividas, valorando los propios sentimientos y las acciones
que los provocaron, favorecera en el futuro la realizacién de conductas adecuadas en
situaciones semejantes.

» Tener en cuenta que las emociones se contagian. Los adultos que interaccionan con
nifios con sindrome de Down han de saber reconocer y controlar los propios estados de
animo. El enfado o la tristeza del padre o profesor crean tension en el nifio. Por el
contrario, la propia calma favorece su sosiego.

» El ambiente general en los entornos en que convive ayuda a crear determinados
estados emocionales. Un ambiente de optimismo y alegria sera siempre positivo para su
desarrollo.

* El control emocional en muchos casos comenzara por ser externo, partiendo de
quienes rodean al nifio, sobre todo en sus primeros afios. Fisica, verbal o gestualmente
se le indicara cuales son las conductas adecuadas o como dominar las inadecuadas. El
entrenamiento sistematico favorecera el autocontrol.

El aprovechamiento productivo de las emociones.

Al mismo tiempo que se entrena el conocimiento y el control de las emociones, se puede
intentar sacar el maximo provecho de su presencia. Los nifios con sindrome de Down
tienen ciertas tendencias emocionales que les caracterizan (Ruiz, 1996), todas ellas fruto
de la interaccion entre sus caracteristicas biolégicas y la influencia del ambiente en que se
desarrollan. Intentar controlar los aspectos negativos de estas tendencias y utilizar los
positivos, seria el objetivo de este bloque del programa.

* La responsabilidad como la capacidad de hacer uso de la propia libertad,
asumiendo sus consecuencias, es una habilidad compleja y de problematica transmision.
No obstante, es dificil sentirse a gusto con uno mismo sin la asuncién de
responsabilidades, puesto que no se percibe el dominio de la propia vida. Dar
responsabilidades a los nifios con sindrome de Down, adecuadas a su edad y nivel de
capacidad, les permite sentirse valorados y dignos de confianza y es el mejor camino
hacia su autonomia en la vida.

» La demora de la gratificacion consiste en la capacidad de posponer una
recompensa, o dicho con otras palabras, dejar de recibir un premio de manera inmediata,
privandose de algo ahora para conseguir otra cosa mejor algo mas tarde. En ocasiones,
los nifios con sindrome de Down tienen tendencia a solicitar todo “aqui y ahora”,
resultandoles dificil esperar para conseguir lo que desean. Ensefarles a demorar la
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gratificacion, a saber esperar, es entrenarles para la vida, por cuanto la mayor parte de los
objetivos importantes tardan en conseguirse y requieren de un esfuerzo continuado.

* La tolerancia a la frustracion es la capacidad para aceptar la no-consecucion de los
propios deseos. En ocasiones los nifios con sindrome de Down, acostumbrados al elogio,
al refuerzo positivo y a ser el centro de atencion tienen una muy baja tolerancia a la
frustracion, respondiendo con lloros y berrinches cuando se les niega algo que quieren.
Es conveniente irles fortaleciendo en este aspecto, limitandoles el acceso a lo que desean
en ocasiones, en especial cuando piden algo poco razonable o arbitrario

* El control de los impulsos es también una habilidad que puede y debe ser ensenada,
especialmente a nifios con tendencia a la impulsividad. Se pueden trabajar estrategias
como esperar antes de contestar, pensar en lo que se les pregunta y responder de
acuerdo con ello, contar hasta 5 antes de dar una respuesta precipitada o utilizar la
“tactica de la tortuga”, que se recoge en su concha durante unos momentos a pensar
antes de actuar, en situaciones de tension.

* La capacidad de motivar y motivarse es esencial para desenvolverse en la vida, pues
a partir de ella se inician los proyectos futuros. La motivacién extrinseca viene dada desde
fuera y la motivacion intrinseca es fruto de la propia satisfaccion interior. Es conveniente,
con nifos con sindrome de Down comenzar con refuerzos externos, para finalizar con la
satisfaccion que produce la actividad en si misma, especialmente cuando se trata de
actividades costosas y a medio o largo plazo.

* Las expectativas positivas favorecen el logro de los objetivos y las pesimistas suelen
llevar al fracaso, por efecto de lo que suele denominarse profecia que se cumple a si
misma. Desafortunadamente, con los niflos con sindrome de Down se suelen plantear
objetivos poco ambiciosos, en funcion de expectativas pobres en general. La confianza en
sus posibilidades es la base para alcanzar la normalizacién social y por ello hemos de
partir de objetivos ambiciosos, dentro de un apropiado marco de realismo.

* Por ultimo, el optimismo y los estados de animo positivo crean un ambiente
favorable para todo tipo de avances, que es preciso imprimir en todas las actividades que
se lleven a cabo con personas con sindrome de Down y otras deficiencias.

Empatia.

El reconocimiento de las emociones ajenas.

La empatia se puede definir como la capacidad de entender y sintonizar con los
sentimientos de los demas, o en otras palabras, para asumir el punto de vista de otros. Es
una habilidad compleja porque ademas de abarcar el conocimiento de los sentimientos,
incluye la comprensién de su vivencia por parte de otra persona.

Las personas con sindrome de Down en muchas ocasiones tienen dificultades para ver la
realidad desde puntos de vista distintos al suyo y les resulta costoso asimilar los
sentimientos de los demas. Bien es verdad, como se ha dicho con anterioridad, que tienen
especial capacidad para captar el ambiente emocional que se respira en los entornos en
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que estan afectivamente implicados, sin embargo, muchas veces les cuesta captar el
verdadero sentimiento que otros estan experimentando. Por ejemplo, pueden sentir
claramente lo que una actuacion de otra persona les produce a ellos, pero no son
capaces de imaginar lo que otros estan sintiendo en una situacion semejante.

Educar a los nifios con sindrome de Down en la comprension de los sentimientos ajenos
es formarles para una auténtica normalizacién social. Algunas sugerencias practicas para
aplicar en un programa de educacién emocional pueden ser:

* Si comprender los sentimientos de los demas en muchas ocasiones les resulta
dificultoso, es conveniente explicarles de manera habitual de qué manera lo que hacen
nos afecta. Por ejemplo: “Has hecho ... y me he sentido ... (entusiasmado, feliz,
enfadado, apenado, disgustado). Me ha encantado o Me gustaria que no lo volvieras a
hacer”.

» También se puede demostrar a los niflos con sindrome de Down como nos sentimos los
demas, haciéndoles ver sus propias emociones. “Si te quito tu juguete preferido, te
disgustas, ¢no?. Pues asi me siento yo porque no me devolviste lo que te presté”. Los
momentos de especial tristeza o alegria que acompafian a determinadas circunstancias
de la vida, pueden ser objeto de reflexion sobre los sentimientos propios y ajenos.

* El lenguaje corporal es de alguna manera el lenguaje sentimental. A las personas con
sindrome de Down les resulta costoso captar la enorme variedad de mensajes sutiles que
se transmiten a través de los gestos, las posturas, los movimientos y los tonos de voz. Es
conveniente entrenar a los nifios con sindrome de Down a detectar en los demas sus
estados de animo a través de la expresion de su cuerpo y en especial de la expresiéon
facial. La observacion de revistas o fotografias con expresiones faciales y corporales
diversas, el cine y el teatro utilizados como formas de ocio en que se estudien a los
personajes y sus expresiones emocionales o los juegos en que se fingen emociones que
otros han de detectar son posibles actividades practicas.

» Para captar a través del lenguaje corporal las emociones ajenas, también es preciso
saber dominar esa forma de expresion. La utilizacion frecuente de la sonrisa, como forma
de interaccion con las demas personas, la postura recta o la mirada a la cara del
interlocutor, son conductas con posibilidad de ser entrenadas, que con una practica
habitual se pueden incorporar al comportamiento diario del nifio o joven con SD.

* Podriamos adentrarnos en el control de las relaciones interpersonales una vez trabajada
la empatia, pero este aspecto extenderia demasiado la longitud del articulo. Baste
mencionar que el adecuado control emocional hace mas factibles unas relaciones
sociales mas armoniosas y que éstas por su parte han de ser objeto de una practica y un
entrenamiento sistematico. El entrenamiento en habilidades sociales y la formacién en
resolucion de conflictos interpersonales son otros elementos que deberian incluirse en un
programa de educacion emocional para nifios con sindrome de Down.

Sugerencias practicas de aplicaciéon

Tras definir lo que puede ser un boceto inicial de un programa de educacion emocional
hemos de tener en cuenta algunos aspectos de nuestra actuacion con los nifios y nifias
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con sindrome de Down que crearan la atmdsfera afectiva adecuada para dicho programa.
La intervencion de profesionales y familiares favorecera o entorpecera el desarrollo del
programa en funcion de que tenga en cuenta o no algunos de estos aspectos.

 La autoestima es el grado de aceptacion, respeto y valoracién que una persona tiene de
si misma. Las personas con sindrome de Down en algunos casos tienen un bajo nivel de
autoestima, debido con frecuencia a que se les exige mas de lo que son capaces de dar o
por el contrario, se les valora en poco y se les sobreprotege en exceso. Enfrentarles a
retos que sean capaces de superar es la mejor estrategia, ni excesivamente altos pues
les desanimarian, ni muy faciles pues no supondrian progreso.

* En muchas ocasiones es costumbre de personas cercanas a ellos el hablar en su
presencia resaltando sus defectos ante otras personas (“es tan testarudo”). Por muy
pequefio que sea el nifio, oir con frecuencia que hablan mal de él le va a afectar en su
autoestima, favoreciendo la formacién de un pobre autoconcepto. Aunque no comprenda
el sentido de todas las expresiones, capta el fondo negativo del mensaje.
Hemos de tener en cuenta que la autoestima se crea en parte a partir del espejo que nos
presentan los demas. Ser cuidadosos con nuestra forma de dirigirnos a ellos y con lo que
decimos ante ellos, procurando enviar mensajes que les hagan sentirse valiosos vy
queridos, es una forma sencilla de mejorar su autoestima.

* Aunque es dificil saber la percepcion que puede tener de su discapacidad un chico o una
chica con sindrome de Down, el poner nombre a sus preocupaciones en este terreno le
ayudara a comprender y aceptar sus dificultades. Se ha de responder con claridad y
sensibilidad a sus interrogantes, explicandole de acuerdo con su capacidad cognitiva y su
inquietud del momento en qué consiste el sindrome de Down y de qué manera le afecta.
La sinceridad de nuestra respuesta aumentara su propia seguridad y su confianza en
nosotros.

* Las emociones se contagian. El ambiente emocional en que viva el nifio o joven con
sindrome de Down sera determinante en su forma de manifestar los sentimientos. Un
ambiente calmado, tranquilo, dialogante y respetuoso, creara unas condiciones propicias
para una adecuada maduracién emocional. Un ambiente tenso, frio, agitado o apatico,
fomentara la inquietud, la angustia y la inseguridad del nifio.

» Si el autocontrol emocional es un objetivo prioritario y las personas con sindrome de
Down aprenden muchas de sus habilidades a través del aprendizaje por observacién o
vicario, el educador (padre o profesor) ha de ser modelo para él en ese aspecto.
Dificilmente puede un educador ayudar a un nifio con sindrome de Down a controlar sus
afectos si él carece de la adecuada estabilidad emocional. Es importante la coherencia en
las actuaciones, no haciendo depender nuestra respuesta del estado de animo pasajero
en que nos encontremos en cada momento. Enfadarse un dia por algo que ha hecho y
“hacer la vista gorda” otro dia por lo mismo, dependiendo de nuestro humor, es una forma
de desorientar al nifio.

* La educacién emocional ha de empezar en el hogar (Cuadrado, 2004). Es esencial la
coordinacién entre los padres, e incluso con los profesionales si es preciso, al establecer
normas y consecuencias a esas normas. Las intervenciones descoordinadas del padre y
la madre confunden al nifio, que acaba por estar mas pendiente del estado de animo de
cada uno de sus progenitores que de su propia actuacion.
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* Respecto a los bloqueos que pueden aparecer en nifios con sindrome de Down en
situaciones de excesiva exigencia o de ansiedad, deberemos ensefiarles a salir de la
situacion, incluso alejandose fisicamente, para superar el bloqueo. También hemos de
observar si es nuestra actuacién la que provoca ese estado. En ocasiones, tras una rifia o
enfado en la que tratamos de “corregir” una conducta, el chico o la chica con sindrome de
Down es incapaz de seguir el “razonamiento” que le hacemos (si es que en ese momento
alguien puede razonar) y no sabe qué ha hecho mal. Si capta, por el contrario, la emocién
(la ira, el enfado, el disgusto) de la otra persona y eso le incomoda, por lo que pretende
remediarlo. Pero lo que intenta no es mejorar su conducta sino conseguir que nuestro
enfado se pase. Y son capaces de prometer lo que les pidamos, con tal de eliminar
nuestra emocion negativa, sin verdadera intencién de mejorar. Las correcciones han de
hacerse en situaciones de calma, esperando a que el bloqueo se haya superado para
reflexionar sobre la conducta incorrecta y sus posibles alternativas.

* Los castigos no son estrategias utiles de mejora. Ademas de producir alteraciones
emocionales negativas (como rabia, frustracion, desencanto, ira, deseos de revancha), no
dan ninguna idea de cémo mejorar la conducta. El castigo informa de lo que se ha hecho
mal, pero no de cual es la actuacién correcta. La utilizacion de refuerzos positivos es una
técnica mas util de adquisicion de conductas adecuadas con nifos con SD, siendo una
medida valida el reforzamiento de conductas incompatibles con las inapropiadas. Se han
de reservar los castigos unicamente para conductas peligrosas (“jno!” cuando acerca sus
dedos a un enchufe) o cuando todas las demas estrategias no han surtido efecto.

* El educador, en todo caso, ha de corregir las conductas inadecuadas procurando
mantenerse frio y calmado. Dominar las propias emociones es la mejor forma de dominar
la situacion, y siempre que nos dejemos llevar por ellas, sera el nifio el que mande en ese
momento. Las reprimendas se han de realizar siempre en privado y sin enfado, dejando
claro qué es lo que ha hecho mal y como puede corregirlo en el futuro, ademas de las
consecuencias de su conducta incorrecta.
» Por ultimo, la aceptacion incondicional de la persona con SD, nifio o adulto, es
imprescindible para que cualquier actuacion produzca frutos. Hemos de hacerle sentir e
incluso expresar verbalmente con frecuencia, cuanto le apreciamos, cuanto le queremos,
por encima de sus cualidades y defectos, por encima de su sindrome de Down, por ser
quién es y como es. Si las emociones son contagiosas, si construimos nuestra imagen
con el reflejo de lo que los demas nos mandan, los mensajes que les enviemos han de ser
optimistas y positivos. De esa forma, esa imagen se ira impregnando en su ser,
haciéndole ver que es una persona digna de carifio al mirarse en el espejo de nuestra
interaccion con él.

En resumen, se puede y se debe educar a las personas con sindrome de Down en el
conocimiento y control de sus propias emociones. Si el equilibrio emocional y la
autosatisfaccion personal son bases fundamentales de una adecuada calidad de vida, las
intervenciones a favor de ese equilibrio son de obligada utilizacion (FEISD, 2002).
Ademas, las notas mas caracteristicas de la “visibilidad” de la discapacidad de personas
con deficiencia se refieren a los aspectos de interaccion interpersonal. Una persona con
carencias escolares no resulta socialmente “visible”, a menos que, junto a éstas,
aparezcan deficiencias notorias en su interaccion social. Por ello, de forma
complementaria a los programas instructivos tradicionales que pretenden transmitir
conocimientos, deben utilizarse programas de educacién emocional que ayuden a
alcanzar un grado apropiado de equilibrio personal y favorezcan la adecuada interaccion
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social. No puede dejarse a la improvisacion ni suponer que el aprendizaje va a producirse
espontaneamente en un campo tan esencial para la persona, sobre todo en el caso de los
nifos y jévenes con SD, que necesitan que se les ensefie de forma sistematica lo que
otros aprenden de forma natural. El entrenamiento en habilidades sociales, en resolucién
de conflictos interpersonales, en conocimiento y control de las propias emociones o en
reconocimiento de las emociones ajenas, han de incluirse como programas formativos
para personas con sindrome de Down en cualquier planteamiento de intervencion con
caracter integral e integrador.

EL VALOR DE UNA SONRISA

* Una sonrisa no cuesta nada y rinde mucho.

* Enriquece al que la recibe sin empobrecer al que la da.

*No dura mas que un instante, pero, a veces, su recuerdo es eterno.

*Nadie es demasiado rico para prescindir de ella, nadie demasiado pobre para no
merecerla.

*Es el simbolo de la amistad, da reposo al cansado y anima al deprimido.
*No puede comprarse, ni dejarse, ni robarse, porque no tiene valor hasta que se da.

*Y si alguna vez encuentras a alguien que no sabe dar una sonrisa: sé generoso,-dale-la-
tuya.

* Porque nadie tiene tanta necesidad de una sonrisa como aquella persona que no sabe
darla a los demas.

GANDHI
LA FELICIDAD NO ES UNA ESTACION A LA QUE SE LLEGA, SINO UNA MANERA
DE VIAJAR.
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ANTE TODO PERSONAS

SEXUALIDAD Y SINDROME DE DOWN

Todo ser humano es un ser sexuado. Las personas con discapacidad intelectual tienen
derecho a una educacion que englobe todas las facetas de su personalidad, incluida la
afectiva y sexual. Las personas con discapacidad intelectual no viven una especie de
eterna infancia: evolucionan a un ritmo y bajo unas formas particulares, es verdad, pero
no por esto dejan de alcanzar un desarrollo real, su desarrollo. Es mas, se dice con todo
fundamento, dadas las dificultades de orden cognitivo, es mucho mas necesaria una
educacién afectivo-sexual formal porque, de otra manera, no van a poder interiorizar las
pautas que hagan de su conducta en este terreno una fuente de crecimiento personal y
auténtica felicidad.

En el pasado, la sexualidad no era considerada un asunto relevante para las personas
con sindrome de Down por la creencia erronea de que el retardo mental era el sinénimo
de nifiez permanente. En el tiempo también han habido otras creencias muy extendidas
como la de considerarlos “hipersexuados”, 6 por el contrario “asexuados”, es decir, 0 se
piensa que son muy activos sexualmente o bien que carecen de necesidades o deseos
sexuales Ninguna de las dos posturas tiene ningun fundamento. Con respecto a sus
necesidades o deseos sexuales podemos decir que los poseen exactamente igual
que el resto de las personas, con grandes diferencias individuales, y que si se les
considera ‘“hipersexuados” es porque en bastante ocasiones no han aprendido
correctamente, y en su momento, la diferencia entre lo publico y lo privado. En realidad,
todas las personas con sindrome de Down tienen necesidades intimas, y es importante
que estas necesidades sean reconocidas y planeadas en sus programas educativos.

Todos los individuos tienen sentimientos, actitudes y convicciones en materia sexual,
pero cada persona experimenta la sexualidad de manera diferente en este tema juegan
diversos factores y entre ellos tanto las experiencias de cada individuo como ciertos
elementos de caracter social.

Debemos considerar el contexto en el que nos desenvolvemos, pues en la actualidad y a
pesar de profundos cambios sociales que han tenido lugar en diversas culturas, el modelo
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social predominante es la sexualidad. Lo vemos a diario en los comerciales de TV,
revistas, vallas publicitarias, etc, vendiendo la imagen de bienestar, mejor salud, éxito, etc.
El mundo de la moda no hace mas que reforzar estos conceptos.

Muchas personas con sindrome de Down estan conscientes de este particular y no se
sienten atractivos.

Aun cuando ya entrado el siglo XX|I ya se comienzan a percibir progresos muy
significativos, aun nos queda un largo camino que recorrer sobre el particular.

Existe una cantidad interesante de datos en la literatura acerca de la sexualidad y
exposicion social de las personas con discapacidad intelectual, sin embargo el desarrollo
de los programas educativos adecuados no ha ido a la par en lo referente a la informacion
necesaria a los padres, los sistemas de apoyo y las formas de orientacion para conseguir
oportunidades apropiadas y por ende relaciones sexuales e interpersonales positivas.

Debemos concienciar el que las persona con discapacidad es ante todo persona. El tema
de la sexualidad no constituye una dimension secundaria del ser humano sino que es
inherente a su condicion, aun en las personas con minusvalia psiquica.

Estamos de acuerdo a que el tratamiento social que hasta ahora se ha dado a las
necesidades sociales y afectivas de las personas con discapacidad intelectual ha sido a lo
largo de la historia de negacion, cuando no de prohibicion expresa como respuesta a
numerosos factores de caracter histérico, cultural, social, educativo que han estado
fuertemente implicados.

Si se quiere resolver esta injusticia y normalizar la situacién se hace indispensable una
mayor y mejor coordinacion entre los diversos entes responsables de la educacion.

Un buen programa de educacién sexual global que incluya adiestramiento en la seguridad
personal y emocional, asi como los temas sobre relaciones, deberia ser parte importante
en los programas educativos que se disefien para las personas con sindrome de Down.

La sexualidad es algo con lo que nacemos, por ende los nifios en la medida que aprenden
a caminar y a hablar van aprendiendo también la sexualidad. Por ende la educacién
afectivo-sexual debe de comenzar a edades tempranas.

Si no somos los padres 6 los educadores quienes iniciamos a nuestros hijos en el tema de
la sexualidad surgiran otras fuentes de las que pueden obtener informacion, en muchas
ocasiones distorsionada sin transmitir los verdaderos valores con respecto a la
sexualidad.

Las familias son quienes mas conocen a sus hijos y por tanto deben ser quienes
determinen el como y cuando ha de darse la informacién. Los padres son los primeros
educadores de la sexualidad de sus hijos. Sin embargo, en todas las escuelas y
asociaciones deben existir programas de educacién afectivo-sexual sobre todo para
prevenir dificultades y la aparicion de conductas inadecuadas.

Hoy resulta practicamente imposible no educar la sexualidad pese a que la posicion de

algunas familias con respecto al tema la condicionan. Si la familia lo percibe como tema
tabu y problematico, lo mas probable es que termine siendo asi para su hijo.. Si por el
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contrario lo tomamos como algo natural y que es beneficioso por contribuir a su desarrollo
personal, a aumentar su autoestima y su bienestar psicologico es mas probable que asi lo
sea. No debemos olvidar que los padres somos el modelo de conducta para nuestros
hijos y que la forma de relacionarse y entenderse con los demas la aprenderan
directamente de nosotros.

Con mucha frecuencia cuando hablamos de sexualidad y sindrome de Down se asocia a
la higiene personal y el cuidado, y se olvidan aspectos como el afectivo y de relacion
social que el concepto conlleva. La educacion afectivo-sexual debe tener una dimensién
global que abarque aspectos relacionados con la salud, aseo autocuidado y relaciones
sociales y afectivas.

¢ Como y por qué ocurre el aprendizaje sexual? ;Por que es conveniente que este
ocurra?

Desde el mismo momento del nacimiento servimos de modelo y ensefiamos a nuestros
hijos mensajes sobre el amor, el afecto, el contacto y las relaciones. La manera como nos
relacionamos con nuestros hijos les ensena lo que sentimos hacia ellos. Algunos afirman
que lo que ocurre en esta primera etapa es determinante y marca la pauta para las
relaciones socio- afectivas posteriores. La base que vamos proporcionando desde el
principio se ira solidificando en la medida que vayamos afadiendo conceptos mas
avanzados en la medida que ese nifo vaya madurando.

Afirma el autor José Ramoéon Amor que en lineas generales para las personas con
discapacidad las oportunidades para aprender sobre sexualidad son sumamente
limitadas. Se dispone de poco material que esté a su alcance y a su nivel de comprension
aspecto que limita el acceso a una informacién de calidad. Aun cuando los padres
estamos conscientes de la necesidad de fomentar oportunidades para la socializacion,
estas oportunidades desde un plano real son bastante escasas y que por ende
disminuyen las posibilidades de practicar habilidades sociales importantes en la vida de
todos los seres humanos. Todo esto redunda en una mayor necesidad de fomentar la
creacion de buenos programas de educacion sexual globalizados para este colectivo.

Resulta inquietante que aun en muchos casos se siga dificultando el acceso a esta
informacién a muchas personas con discapacidad intelectual. Esta poblaciéon constituye
una poblacion de alto riesgo en materia de abusos sexuales. Por todos es conocido que la
posibilidad de que esto ocurra es mayor en las personas con discapacidad y algunas de
las razones son las siguientes:

e La mayoria de las personas con discapacidad tienen una mayor probabilidad de
depender de los demas para atender sus necesidades basicas en virtud de su
condicion.

e Muchas personas con discapacidad no poseen habilidades sociales basicas para
solucionar determinadas situaciones, en muchos casos porque no se les ha
entrenado para ello.

e Pueden tener cierta dificultad en su modo de razonar y/o juzgar.

e Son vulnerables a la manipulacién de otros.

e Se encuentran expuestos a un mayor numero de cuidados que el resto de sus
compaferos.

e Por otra parte la persona con discapacidad hoy se relaciona mas en entornos
normalizados ( escuelas, trabajos, etc) y por ende debe estar clara de las
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relaciones de respeto que deben imperar en el entorno, sin embargo no es secreto
que puedan darse situaciones de abuso en el medio.

Todos estos factores aumentan la vulnerabilidad de nuestros hijos frente a algun tipo de
explotacion 6 abuso. Pese a esto, muchos padres por la poca disponibilidad de recursos y
apoyos necesarios, y que agobiados por el trajin del dia a dia colocan el tema de la
sexualidad en segundo plano, por ser padres de mucha edad cuyas actitudes hacia la
educacién sexual no son necesariamente las mas vigentes, la discapacidad del hijo; que
afecta profundamente a los padres y que la experiencia indica que cuanto mas compleja
es la discapacidad menor necesidad sienten los padres de abordar el tema de la
sexualidad. Debido a todos estos factores evitan 6 posponen la informacion hasta que
lamentablemente se hace bastante tarde.

Por tanto es responsabilidad de los profesionales abordar esta materia, aun cuando las
familias no pueden dejarles toda la responsabilidad. Los padres deben asumir un papel
activo en el proceso.

¢Que conceptos son considerados claves cuando abordamos un programa global
de educacion sexual?

Los nifios, con discapacidad 6 sin ella desde que son pequefios se interesan por las
partes de su cuerpo y sobre todo cémo estas funcionan. Por ello es importante comenzar
por el aprendizaje por el conocimiento del propio cuerpo, partes y funciones, incluidos los
aspectos sexuales. Esto ultimo debe analizarse temprana y abierta y privadamente. Este
aspecto es relevante porque dard inicio a un dialogo abierto y apropiado en la medida que
el nifo va creciendo. Es importante hacer uso del vocabulario correcto y preciso de cada
una de las partes de su cuerpo incluidas los genitales. De esta manera, ante una situacion
de abuso sexual podremos obtener de parte de ellos una informacién mas precisa y
creible en virtud de la precision en la terminologia y descripcién empleada.

Es también de capital importancia la ensefianza en el cuidado de su propio cuerpo, la
higiene personal incluidas sus partes intimas. En la medida de que nuestros hijos crecen
vamos entrenando hacia la autonomia y légicamente algun dia deberan hacerlo por si
mismos Yy sin ayuda.

Es importante trasmitir la informacion referente a las reglas sociales que conciernen al
tema. Es importante hacer énfasis en lo que es un lugar publico y otro privado para que
vayan desarrollando el pudor sobre su cuerpo. Asi mismo es fundamental desarrollar el
concepto de respeto por su propio cuerpo y por el de los demas, las partes del cuerpo que
no deben estar al alcance de otras personas, por supuesto haciendo la salvedad de que
cuando se acude a la consulta médica la situacion es diferente.

Aseguremos de que comprenda sobre la necesidad de pedir ayuda en los casos que sea
necesario y sobre todo cuando la intimidad de su cuerpo haya sido vulnerada.

FUENTES CONSULTADAS.
® Canal Down21/ También ellos crecen José Ramén Amor Pan

® FEISD. Federacion Espaiiola de Instituciones de Discapacidad Intelectual.
® Sindrome de Down. Revision de los ultimos conocimientos. Perera/Nadel/ Rondal.
® EDown. Asociaciéon Sindrome de Down de Jerez.

22



® Educacion de la sexualidad. Como construir los cimientos de actitudes sanas. Ferry
Couwenhoven. Down Cantabria. Asociacion Sindrome de Down de Cantabria.

LA IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Maria Susana Padrén de Grasso. UCAB. Venezuela. Presidente Asociacion Venezolana para
el Sindrome de Down AVESID.

El bienestar integral depende
absolutamente del acceso
irrestricto a los recursos
necesarios para cumplir con las
necesidades fundamentales que
proclama la Declaracion de los
Derechos Humanos. El derecho a
la vida, a la alimentacién, a los
servicios de salud, a la educacion,
a la familia, a la libertad... Todos
ellos son base y plataforma para
que el desarrollo humano integral
sea posible.

Todas las personas, por el hecho
de serlo, gozan tedricamente de
esos derechos. Pero el mapa global demuestra que no todos los pueblos pueden
garantizarlo para sus hombres, mujeres, nifios y ancianos. Y aun en las comunidades mas
desarrolladas socioeconomicamente existen grupos mas vulnerables. Ellos son, sin duda,
las personas con capacidades diferentes. Es justamente cuando los derechos
fundamentales no se cumplen cuando esa diferencia en las capacidades se transforma en
discapacidad. Una expresién muy poco feliz pero real a la hora de evaluar la equidad en
las oportunidades.

El Parlamento Europeo y la Organizacion de las Naciones Unidas decidieron establecer
el Afo 2007 como Afo de la Igualdad de Oportunidades para Todas las Personas. El
objetivo principal del Afo es lanzar un amplio debate sobre los beneficios de la diversidad
para todas las sociedades. Pretende también conseguir que la sociedad sea mas
consciente de sus derechos y disfrute de la igualdad de trato y una vida libre de
discriminacion.

Las razones de peso que se han argumentado para declarar el afio 2007 como Afio
Internacional de la Igualdad de oportunidades para todas las personas son, entre otras:

Derechos: Tomar conciencia sobre el derecho a la igualdad y a la no discriminacion. Este
afio 2007 se ha caracterizado porque se esta poniendo un especial énfasis en el
mensaje de que todas las personas tienen derecho al mismo trato, sin distincién de sexo,
origen étnico o racial, religion o convicciones, discapacidad, edad u orientacion sexual. Se
estan haciendo verdaderos esfuerzos en lineas generales en el mundo para permitir que
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la poblacién expuesta a la discriminacion conozca mejor sus derechos asi como la
legislacion existente en materia de no discriminacion.

Representacion: Estimular un debate sobre las formas de aumentar la participacion en
la sociedad de los grupos victimas de discriminacion. En este afio 2007 debera
fomentarse la reflexion y el debate sobre la necesidad de promover una mayor
participacion de estos grupos en la sociedad y su implicacion en acciones destinadas a
luchar contra la discriminacion en todos los sectores y a todos los niveles.

Reconocimiento: Facilitar y celebrar la diversidad y la igualdad, en particular poniendo el
acento en las ventajas de la diversidad.

Respeto: Promover una sociedad con mas cohesién. Se pretende la concientizacion
sobre la importancia de suprimir los estereotipos, los prejuicios y la violencia, de promover
buenas relaciones entre todos los miembros de la sociedad, especialmente entre los
jovenes, y de impulsar y propagar los valores en que se basa la lucha contra la
discriminacion.

La Asamblea General de la OEA durante su 36 periodo ordinario de sesiones (Santo
Domingo, junio, 2006), declaré el “Decenio de las Américas: por los Derechos vy la
Dignidad de las personas con discapacidad” durante el periodo 2006-2016, con el lema:
“lgualdad, Dignidad y Participacion”, con el objetivo de lograr el reconocimiento y el
ejercicio pleno de los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad y su
derecho a participar en la vida econdmica, social, cultural y politica y en el desarrollo de
sus sociedades, sin discriminacién y en pie de igualdad con los demas

La discriminacion es algo negativo, ilegal e inaceptable. Los recursos mas preciados que
caracterizan a las sociedades desarrolladas son precisamente la rica diversidad de sus
ciudadanos asi como también el trato que reciben sus ancianos, sus nifios y sus
ciudadanos con discapacidad. Sin embargo, los prejuicios y estereotipos impiden a
menudo que todas las personas gocen del trato equitativo al que tienen derecho. Muchos
carecen de igualdad de oportunidades entre otras razones por su discapacidad.

Las personas con discapacidad tienen los mismos derechos que todos los seres
humanos. Existen varios documentos internacionales y nacionales que hablan sobre la
discapacidad y los problemas asociados a ésta. Sin embargo, éstos no son suficientes
para garantizar el desarrollo de las personas con discapacidad. Entre ellos sefialamos la
Declaracion Programa de Accion Mundial para los Impedidos, la Convencién sobre los
Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad, y la Ley de Proteccion de las
Personas con Discapacidad.

Las personas con discapacidad constituyen un grupo marginado para el que los
estandares generalizados de derechos humanos no han funcionado. Se requieren
estandares explicitos para eliminar la discriminacién que se da en gran medida para este
grupo en la sociedad y el rango de violaciones a sus derechos de las cuales son objeto.
De alli la importancia del afio 2007 en materia de discapacidad, declarado como Aho
Internacional de la igualdad de oportunidades para todas las personas.
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Miedo y discriminacion

No existen personas discapacitadas y personas capacitadas. Todos los seres
humanos, absolutamente todos, valemos por el simple hecho de haber nacido en esta
condicién, y de ella derivan los derechos fundamentales. Una igualdad basica y
universal nos engloba y nos dignifica, mas alla de las diferencias que entre los miles
de millones de seres humanos puedan existir. Diferencias de raza, sexo, edad,
condicion econdmica, estado civil, habilidades profesionales o artisticas, conocimiento
intelectual... asi podriamos seguir hasta el infinito. No existen dos personas que sean
idénticas, pero tampoco y al mismo tiempo, no existe una persona que sea mas digna
que otfra. Nuestras diferencias no son esenciales, es decir, no afectan a nuestra
esencia como personas. Hacen a la riquisima diversidad de la raza humana, pero no
deberian ser tomadas en cuenta a la hora de valorar a nuestros congéneres. Tampoco
a la hora de posibilitarles acceder a sus derechos mas fundamentales.

Poner el énfasis en lo que tenemos de diferente para excluir, olvidar, maltratar,
denigrar, causar un sufrimiento personal y social: eso es discriminar. Lo hacemos, en
general, porque la diferencia nos espanta, nos atemoriza. Esa diferencia que nos
interpela, que nos propone flexibilizar nuestra manera de pensar y hacer cambios en
nuestras actitudes. Discriminamos por ignorancia, por pereza mental y por temor. Y al
discriminar conculcamos los derechos del otro, que son los mismos que los nuestros.

Estigma social

Existen muchas diferencias entre las personas, y algunas de ellas llevan a un
sufrimiento social de quienes conviven con ellas. Las de género. Las geograficas. Las
de condicion econémica. Las de eleccion sexual o politica. La discapacidad...

De todas las dimensiones del ser humano, compuesto integrado por su cuerpo, su
psiquis y su espiritualidad, las diferencias que hacen al cuerpo deberian ser las menos
tenidas en cuenta. Sin embargo la experiencia practica demuestra lo contrario.
Personas que no se ajustan a una supuesta "normalidad" estructural y funcional se
cuentan por millones en todo el mundo. Cada uno de nosotros podria ser una de esas
personas en cualquier momento, mediante un proceso de enfermedad o un accidente
de transito o laboral. Ellas se clasifican para la ciencia médica dentro de las
discapacidades: discapacidad mental, visual, auditiva, motora, etc., etc. Todas ellas
proponen un estilo de vida adaptado que, en una sociedad tolerante e inclusiva, no
tendria por qué ser doloroso en absoluto. Muchos ejemplos demuestran que algunas
diferencias pueden convertirse en oportunidades, y no s6lo en la actualidad. En la
antigua China las personas ciegas eran muy apreciadas por los demas: ellas estaban
adiestradas en el arte del Anma, un tipo de masaje terapéutico muy efectivo, y sélo los
"discapacitados" visuales podian ejercerlo como manera de ganarse la vida.

La falta de un miembro o de una funcién organica o mental no nos transforma en
menos humanos. Es la falta de inteligencia y tolerancia la que nos vuelve mas
parecidos a especies menos evolucionadas. Lo que nos distingue de ellas es nuestra
infinita capacidad creativa para poder encontrar en cada situacion de la vida un
espacio de expansion de la conciencia. Este ejercicio, que tan dolorosamente tienen
que transitar a veces las llamadas personas con capacidades diferentes, esta en la
base de nuestra excelencia dentro de la escala bioldgica.

No nos hace mas humanos el marcar las diferencias, sino el saber absorberlas

comunitariamente y transformarlas en oportunidades sociales de inclusion. El
horizonte siempre debe ser -es, en realidad- nuestra igualdad basica, esencial. Las
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diferencias son secundarias, aleatorias, y cualquiera podria presentar una de un dia
para el otro. Aun si pensaramos mas egoista pero inteligentemente, estariamos
preparando una estructura social que pudiera contenernos en caso de que pudiéramos
sufrir nosotros mismos un dafio o una pérdida funcional en el futuro.

Como en casi todas las problematicas, alrededor de una persona "diferente" se crea
un espacio de comprension familiar, grupal, que luego se va extendiendo a la
sociedad. Gracias a estas personas, que saben aportar tanto a la riqueza del conjunto,
las sociedades vamos ganando en tolerancia y humanizacién. Y de a poco se ira
garantizando el acceso a los derechos humanos basicos y universales.

Fuentes consultadas:

Comisiéon Europea. Material informativo sobre el afio 2007, afio Europeo de la
Igualdad de oportunidades para todos.

Organizacion de Estados Americanos. Convencion sobre los Derechos Humanos
de las Personas con Discapacidad.

Derechos humanos y discapacidad. Corte Interamericana de los Derechos
Humanos. Carlos Ayala Corao

DIABETES MELLITUS Y SINDROME DE DOWN.
ESTADO DE LA CUESTION.

El término diabetes mellitus engloba un
conjunto de enfermedades metabdlicas
caracterizadas por la presencia de niveles
elevados de glucosa en sangre, también
llamada hiperglucemia, que puede estar
producida por: una deficiente secrecion de
insulina, una resistencia a la accién de la
misma, o una mezcla de ambas.

La inmensa mayoria de los pacientes son
diagnosticados de una de las siguientes
categorias: diabetes mellitus tipo 1,
producida por una deficiencia absoluta en la secrecién de insulina; diabetes mellitus
tipo 2, causada por una combinacién de resistencia a la accion de la insulina, y una
inadecuada respuesta compensatoria del pancreas.

Actualmente existen dos clasificaciones principales, la de la OMS, y la propuesta por la
Asociacion Americana de Diabetes (ADA).

Segun el Comité de expertos de la ADA, los diferentes tipos de DM se clasifican en 4
grupos:

a) Diabetes Mellitus tipo 1

b) Diabetes Mellitus tipo 2
c) Otros tipos de Diabetes Mellitus
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d) Diabetes gestacional

Diabetes mellitus tipo 1
(va no debe usarse el término Diabetes Insulino dependiente)

Caracteristicamente se da en la época temprana de la vida y se debe a un déficit
absoluto de insulina, dado por la destruccién de las células beta del pancreas por
procesos auto inmunes o idiopaticos. So6lo cerca de 1 entre cada 20 personas
diabéticas tiene diabetes tipo 1, la cual se presenta mas frecuentemente en jévenes y
nifios. Este tipo de diabetes se conocia como diabetes mellitus insulinodependiente o
diabetes juvenil. En ella, las células beta del pancreas no producen insulina o apenas
producen. En los primeros afios de la enfermedad suelen quedar reservas
pancreaticas que permiten una secrecion minima de insulina (este periodo se
denomina luna de miel).

Diabetes mellitus tipo 2
(va no debe usarse el término Diabetes no insulino dependiente)

Se caracteriza por un complejo mecanismo fisiopatoldgico, cuyo rasgo principal es el
déficit relativo de produccion de insulina y una deficiente utilizacion periférica por los
tejidos de glucosa (resistencia a la insulina). Se desarrolla a menudo en etapas
adultas de la vida, y es muy frecuente la asociacion con la obesidad; anteriormente
llamada diabetes del adulto, diabetes relacionada con la obesidad, diabetes no insulino
dependiente. Varios farmacos y otras causas pueden, sin embargo, causar este tipo
de diabetes. Es muy frecuente la diabetes tipo 2 asociada a la toma prolongada de
corticoides, frecuentemente asociada a la hemocromatosis no tratada.

Otros tipos de diabetes mellitus
Otros tipos de diabetes < 5% de todos los casos diagnosticados:

Tipo 3A: defecto genético en las células beta.

Tipo 3B: resistencia a la insulina determinada genéticamente.
Tipo 3C: enfermedades del pancreas.

Tipo 3D: causada por defectos hormonales.

Tipo 3E: causada por compuestos quimicos o farmacos.

Criterios diagnosticos

Los criterios para el diagndstico de la diabetes mellitus han sido recientemente
revisados por un grupo de expertos nombrados por la Asociacion Americana de
Diabetes (ADA) y la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

Existen tres criterios distintos para diagnosticar la diabetes:

1.- La presencia de sintomas clasicos (polidipsia, polifagia, poliuria y pérdida
de peso), con el hallazgo casual, sin considerar el tiempo pasado desde la
ultima comida, de un nivel de glucosa en sangre (glucemia) por encima de 200
mg/dl (11.1 mmol/l).
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2.- Una glucosa en ayunas superior a 126 mg/dl (7 mmol/l).

3.- La presencia de unos niveles de glucosa por encima de 200 mg/dl (11.1
mmol/l) en un analisis de dos horas posterior a una sobrecarga oral de glucosa
de 75 gramos (test realizado segun los criterios de la OMS).

Otros Sintomas y signos

Vaginitis en mujeres, Balanitis en hombres.
Perdida de peso a pesar de la polifagia.
Aparicién de glucosa en la orina.

Ausencia de la menstruacién en mujeres.
Aparicién de impotencia en los hombres.
Dolor abdominal.

Fatiga o cansancio.

Diabetes mellitus y sindrome de down

La diabetes mellitus tipo uno es el tipo mas frecuente en el sindrome de Down y en
mayor proporcién que en la poblacion regular. La edad de aparicién, el estado
metabdlico al diagndstico y los requerimientos de insulina no difieren del comun de los
casos de diabetes tipo 1. Si los objetivos terapéuticos en la diabetes siempre han de
adaptarse a cada paciente, esto es particularmente importante en el caso de las
personas con sindrome de Down con diabetes tipo 1. Podremos aspirar a objetivos
terapéuticos de control glucemico mas estrictos en pacientes con menos déficit
intelectual, mejor soporte familiar y mejor reconocimiento y resolucion de episodios de
hipoglucemia. Por el contrario, en el caso de las personas con déficit intelectual
importante o falta de reconocimiento de las hipoglucemias, los objetivos terapéuticos
forzosamente deben de ser mas laxos.

En la edad adulta en personas con sindrome de Down y obesidad es relativamente
frecuente la aparicion de enfermedades asociadas al exceso de peso como la diabetes
mellitus tipo 2, la dislipemia y la hipertensién arterial. El tratamiento habitual en estos
procesos no tiene particularidades importantes en las personas con sindrome de
Down.

Ante cualquier persona con sindrome de Down, clinicamente se debe tener un alto
indice de sospecha de la posibilidad de que desarrolle hipertiroidismo 6 diabetes
mellitus tipo 1.
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