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EDITORIAL

Finalmente Vacaciones... Parece mentira esta generosa tregua que se nos da después de
tanta corredera con nuestros hijos...! También el trabajo de AVESID este afio ha sido
particularmente intenso, sin embargo gratisimamente fructifero.

Muy felices ya instalados en nuestra nueva sede de Los Dos Caminos, como relatdbamos en
nuestra anterior nota editorial, estamos ya con el trabajo encauzado al 100%. Todos los
servicios estan funcionando cabalmente y este mes comenzara a plenitud el Centro Médico
Down.

Adicionalmente comentamos que AVESID participé en el Ultimo trimestre del 2006 en la
presentacion de proyectos sobre Derechos Humanos atendiendo la convocatoria efectuada
por la Comision Europea y nos sentimos sumamente complacidos pues logramos ser
beneficiarios de los proyectos presentados, entre ellos la formacion del grupo de Autogestores
VIVA VOX como grupo de auto representacion de las personas con discapacidad y ya hemos
comenzado el trabajo con jovenes y adultos que se han mostrado interesados en formarse en
el area del ejercicio de sus derechos. Para aquellos que también quieran participar y conformar
los grupos de autogestion deben ponerse en contacto con AVESID donde les informaremos los
detalles de este nuevo grupo.

Por otra parte aprovechamos la oportunidad de informarles que ya se ha abierto el proceso
de inscripcién para el Xl Congreso Internacional sobre Sindrome de Down “La igualdad
de oportunidades” que se llevara a cabo los dias 3y 4 de Noviembre en Caracas y en el
que contaremos con la presencia de destacados especialistas como son el Doctor Alberto
Rasore-Quartino, importante genetista y Presidente de la European Down Syndrome
Association EDSA, la Profesora Cora Halder, quien preside la Asociacion Alemana de
Sindrome de Down y a su vez Vicepresidente de EDSA, el Profesor Juan Perera, Director del
Centro Principe de Asturias de la Universidad de las Islas Baleares y Presidente de ASNIMO,
la Profesora Rosa Borbonés, Psicélogo Clinico del Equipo de Fundacion Catalana de Sindrome
de Down y el Profesor Joan Jordi Muntaner, Catedratico de la Universidad de las Islas
Baleares, aunado a un muy destacado grupo de profesionales venezolanos. Toda la
informacion sobre este evento- Programa de congreso, conferenciantes, informacion
sobre el proceso de inscripcién y planillas- , aparece en nuestra pagina Web por lo que no
dejen de consultarla con antelacién, pues el cupo es limitado y de acuerdo a las experiencias
de afios anteriores, siempre queda una enorme cantidad de personas sin cupo por dejar los
tramites para Ultima hora.

No quisiera cerrar esta nota editorial sin agradecer a aquellas personas y entidades que se han
solidarizado con este importante trabajo de AVESID y a su vez invitar a aquellos quienes
quieran colaborar con la finalidad de mejorar la calidad de vida de las personas con el
sindrome de Down y otras discapacidades psiquicas, haciendo posible su plena inclusién
educativa y socio laboral y por ende conseguir el maximo grado de dignidad, respeto,
autodeterminacion y bienestar.

Muchas gracias a todos!
Siempre amigos,

MARIA SUSANA PADRON DE GRASSO
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EL CAMINO HACIA LA AUTONOMIA EN JOVENES Y
ADULTOS CON SINDROME DE DOWN

e Lic. Raguel Nasser

Directora del Programa de Formacién de Adultos de la Asociacion
Venezolana para el sindrome de Down

AVESID

En la actualidad NO muchos cuestionan que el objetivo fundamental de la educacién
de adolescentes y jovenes con discapacidades es su preparacion para vivir y participar
en los ambitos y situaciones en los que vive y participa cualquier ciudadano.

En este sentido, tanto el periodo de educacion basica obligatoria (6-16 afios) como
post - obligatoria (16-19 afios) deben contribuir a poner al alcance de estos alumnos
experiencias y oportunidades que les preparen y afiancen para vivir una vida adulta
con la maxima autonomia, acorde a sus posibilidades. Esto significa prepararles en la
vida cotidiana y realicen actividades dignas y utiles para si mismos y para la
comunidad de la que forman parte.

Por tanto, la etapa entre 16-19 afios constituye una etapa de caracter propio y
diferenciado, donde se deben retomar los objetivos y contenidos mas relevantes y
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profundizar en ellos, ampliandolos y dandole coherencia con la edad y las
necesidades.

Asi, los programas de Formacion para la transicion a la Vida Adulta surgen como
alternativa a las propuestas de afos anteriores con modalidades de Aprendizaje de
Tareas en Centros Ocupacionales, dandole peso a los aspectos mas destacados del
componente laboral considerado en sentido estricto, pues obviamente los alumnos con
discapacidades graves dificlmente van a poder cursar la propuesta de ramas
profesionales en los programas mencionados.

Para continuar, retrocederé un poco para referirme a la IDENTIDAD y para esto me
basaré en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud (CIF) segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el afio 2002 donde
se intenta definir la estructura de la Identidad en las personas con discapacidad, y
entre cosas, pretende que este aspecto sea considerado CON PRIORIDAD desde el
mismo momento en que un nifio nace. Tomando en cuenta que la identidad es el
resultado de diversas relaciones entre varios elementos tales como: Biol6gicos,
Fisicos, Ambientales, Sociales, Familiares, entre otros, debemos (nosotros
educadores) y demas personas relacionadas, comenzar por explicar a los padres lo
gue significa la discapacidad de su hijo para asi desarrollar consciente y
adecuadamente la IDENTIDAD sobre la evoluciébn de nuestros futuros adultos
especiales.

Debemos hacerles ver quienes son, cuales son sus habilidades, destrezas y
limitaciones... es nuestro deber decirles PORQUE Y a qué se deben las
caracteristicas mencionadas.

Hay que ayudarlos a evitar restringir su identidad a solo algunos elementos, ya que
una identidad bien estructurada y adecuadamente desarrollada contempla las
relaciones, las interconexiones y las influencias reciprocas entre los aspectos
corporales, sociales, educativos, familiares y laborales.

Continuando con la etapa de 16-19 afios en la cual se supone que la identidad esta
bastante definida veamos...

“EL APRENDIZAJE POR ENTORNOS DE PARTIPACION”

Hablemos de Autonomia y como desarrollarla.
1. AUTONOMIA PERSONAL EN EL ENTORNO DOMESTICO”
Con esto se pretende promover la adquisicién de habilidades que son necesarias
para desempefiar rutinas.
Estas tienen metas claras y deben estar vinculadas con sus intereses, preferencias
y necesidades, al igual que las de sus familias.
Con perspectivas de futuro anticipando las posibilidades de independencia

a. Salud, Higiene y prevencion de accidentes.

e Progresar en la aceptacion, colaboracién y adquisicion de comportamientos
relacionados al cuidado e higiene del propio cuerpo y de sus pertenencias.
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e Adquirir habilidades para ser cada vez mas autbnomos
e Progresar en la comprension de su sexualidad
Actitudes con respecto a si mismos y a los demas

e Ser cada vez mas capaces de darse cuenta, evitar y prevenir
situaciones que conlleven dafio fisico o psiquico, accidentes y/o
abusos.

Hay que ensefiarles: funciones y uso de objetos, Vocabulario, cémo y para qué
ocasion vestirse, qué y cuando comer, realizar compras, cOmo cocinar, por ejemplo.

2. AUTONOMIA SOCIAL EN EL ENTORNO COMUNITARIO

Como ya he dicho, en el entorno doméstico se pretende afianzar los aprendizajes en el
PRIMERO DE LOS NUCLEOS SOCIALES SIGNIFICATIVOS... EL HOGAR.

Ahora se pretende incidir sobre la ampliacion de las experiencias a otros contextos de
participacién, en el marco espacial y de relaciones que suponen una serie de
habilidades y estrategias de supervivencia para el dominio del entorno y nudcleos
sociales + amplios.

Asi tenemos objetivos como:

e Promover y ampliar las relaciones (dentro de grupos sociales de
recreacion con sus pares)

e Favorecer la participacion en actividades de tiempo libre y ocio

e Faciltar el dominio de diferentes espacios como: parques,
espectéculos, edificios, centro comercial, etc.)

e Potenciar el uso de medios de transporte (por mas complicada que
nuestra ciudad sea)

e Promover el uso de servicios (salud, comunicaciones, etc.)

3. AUTONOMIA EN EL ENTORNO LABORAL

Este ambito de experiencia, esta dirigido a nuestros alumnos que se encuentran en un
proceso de transformacion hacia la vida adulta, el cual se considera lento y gradual, y
al que hay que afiadir la actitud que la sociedad tiene hacia la discapacidad, la cual
complica y dificulta ain mas el proceso.

Pero, en una sociedad democratica, que reconoce el derecho de todos sus miembros
a una educacion, debe proporcionar los elementos necesarios para garantizar un
desarrollo arménico y una integracion social, en la medida que sea posible y de cara a
su futura vida adulta.

Y en este punto quisiera hacer énfasis en una situacion relevante, y es que el proceso
de la integracién no aparece de la noche a la mafiana sino que es producto de un
proceso evolutivo y por ende debe de comenzar desde que el nifio nace y la etapa de
insercion escolar no debe ser una excepcion a este objetivo. La integracion escolar de
las personas con discapacidad psiquica debe ser una realidad facilitando para ello la
adaptacion curricular adecuada para que estos educandos puedan beneficiarse de una
educacion global al igual que sus pares sin discapacidad.
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Todas las etapas que comprenden el proceso educativo, de una persona con
discapacidad, deben ir necesariamente articuladas unas con otras y es por ello, que
AVESID lleva a cabo diversos programas de educacion y de capacitacion donde se
priorizan diversos aspectos que continuacion menciono:

¢ Funcionalidad de los aprendizajes: favorecedores de autonomia (cuidado de si
mismo y desenvolvimiento en su medio méas proximo... vida domeéstica, escolar
y al entorno social comunitario. Programa CIMA Empleo con Apoyo y Programa
Ceres de desarrollo de habilidades sociales

o Actividades acordes a su edad cronoldgica: seleccionar aprendizajes
significativos NO INFANTILIZADOS

e Relevantes: que aporten al alumno algo positivo que él mismo viva de esa
manera. AULA DE FORMACION DE ADULTOS

e Generalidad: aprendizajes APLICABLES a varias situaciones y a distintos
entornos. Definiciébn de roles, manejo del dinero, uso de las tecnologias,
hébitos y responsabilidades.

ESCUELA DE PADRES. SERVICIO DE SEGUIMIENTO Y APOYO ESCOLAR.

AULA DE MEDIOS TECNOLOGICOS.

e Destrezas necesarias para desenvolverse en las diferentes rutinas y
actividades de la vida diaria (todas las que ya he mencionado)

Esta propuesta nos lleva hacia una RETROALIMENTACION de la vision de las
familias y del profesorado que trabaja en centros educativos.

Debemos cambiar y comenzar a formarnos + como capacitadores “POLIVALENTES”
que puedan atender niveles diversos, que puedan crear distintas estrategias que
desarrollen habilidades basicas y con propuestas curriculares variadas y flexibles... a
fin de poder integrar a un mayor nimero de alumnos.

CAPACITACION PROFESIONAL: programa que lleva AVESID conjuntamente con
socios internacionales para fomentar el desarrollo profesional.

ES FUNDAMENTAL RECORDAR:

Todas estas pautas las marcaran (sin duda) nuestros propios alumnos (son ellos
quienes nos diran que necesitan, que les interesa y que es significativo para cada uno
de ellos).

NADIE DEBE SUPONER LO QUE LE GUSTA A OTRA PERSONA O LO QUE ESA
PERSONA ASPIRA. SOLO ASi FORMAREMOS, CAPACITAREMOS Y
OBTENDREMOS SATISFACCION AL VER A PERSONAS CON DISCAPACIDAD
DISFRUTANDO DE UNA VIDA ADULTA PROPIA Y AUTONOMA.
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ENTENDIENDO LA AMISTAD.
EXPLORANDO LAS RELACIONES ENTRE LOS JOVENES
CON SINDROME DE DOWN

Ser amigos y tener amigos nos define como seres humanos. Los amigos pueden jugar
muchos roles en la vida de las personas. Sin amigos la vida seria muy solitaria.

Para los jévenes, los amigos generalmente juegan el rol de consejeros en momentos
de stress emocional, de manera que una vida sin amistades puede afectar las

cualidades psicosociales de la persona y la calidad de vida de las personas.

La familia, la escuela y la comunidad juegan un papel fundamental en el desarrollo de

la amistad entre los nifios con y sin discapacidad.

Los amigos son importantes por varias razones. Se apoyan emocionalmente, estan
dispuestos a ver cosas desde el otro punto de vista y a proporcionar ayuda y soporte
cuando es necesario. Los amigos se eligen y siguen siendo cercanos tanto en los
buenos momentos y en épocas de crisis. Fomentan el compaferismo, ensefan
actividades, se ayudan a disfrutar de nuevas experiencias y a apreciar la vida mas
intensamente. Las amistades entre las personas con y sin discapacidad enriquecen

generalmente las vidas de ambos.
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Como las personas con discapacidad intelectual deben hacer amistades vy
desempefiarse como adultos en la sociedad, estas relaciones deben surgir durante
nifiez. Los compafieros y los vecinos se convertirdn posiblemente en compafieros de

trabajo mas adelante en vida.

Por lo tanto, los salones de clases integrados y las actividades recreacionales son
importantes. Las personas con discapacidad experimentan satisfaccibn y son
capaces de formar relaciones. Desafortunadamente, muchos padres han manifestado
gque aun cuando integran a sus niflos en escuela, ellos tienen pocos amigos sin

discapacidad.

¢ Qué dificulta el desarrollo de las relaciones?

Muchos individuos con discapacidad interactian principalmente con sus familias, los
cuidadores 6 quienes les proporcionan servicios, y otras en programas en los que
participan. Estas relaciones pueden claramente ser significativas y deben promoverse.
Sin embargo, fuera de miembros de la familia, no se les permite inconscientemente
tener ninguna relacion libremente dada y elegida. Generalmente, mucha gente con
discapacidad se enfrenta a ciertas desventajas en la reunién y su relacién con otras,

debido a muchos factores:

* QOportunidad. Mucha gente con discapacidad ve limitadas sus oportunidades de
participar en las actividades donde ellas en las que pueden hacer nuevos amigos.
Esto puede ser debido a la segregacion fisica o etiquetar al joven como “estudiante
de la educacién especial.” Inconscientemente pueden restringir las ocasiones de
reunirse, debido a las restricciones del transporte, y otras limitaciones, y el resultado

es el mismo: que se limita la interaccion de la persona con discapacidad.

* Ayuda. Las relaciones entre las personas con y sin discapacidad no se basan
simplemente reunirse. Algunos individuos necesitan ayuda para participar en ciertos
ajustes y actividades. Otras pueden necesitar a alguien que facilite su interaccion con
ellos. Sin ayudas, mucha gente con y sin discapacidad puede no tener jamas

oportunidad de conocer nuevos amigos.

* Continuidad. Mientras que la mayoria de la gente disfruta de conocer nuevas
amistades otras se quedan solo con las antiguas La continuidad de las relaciones a
través de los afios es una fuente importante de seguridad, comodidad y autoestima.

Mucha gente con discapacidad no tiene continuidad en sus relaciones. Sin embargo,
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ellas pueden interactuar con amistades que van y vienen en los diferentes programas

en los que participan, aun cuando no es lo ideal

¢Cuales son algunas claves para facilitar relaciones personales entre las

personas con y sin discapacidad?

Sin duda implica esfuerzo conectar a las personas. Las siguientes recomendaciones
son para los miembros de los tres grupos Yy reflejan como podemos ayudar a promover
la amistad a través de las actividades recreativas en la casa, la escuela, actividades de

recreacion comunitarias y el vecindario.

* Tender puentes: Los facilitadores que inician, apoyan y mantienen nuevas
relaciones son los constructores de puentes, pues “... estructuran, tienden un puente
y guian en nuevas relaciones, nuevos lugares, y nuevas oportunidades en vida”

(montaje, y otros., 1988).

*Circulos de amigos o circulos de la ayuda. Grupos de gente que reunen ciertas
condiciones para ayudar a las personas con discapacidad a lograr sus metas.
(Perske, 1988). Los miembros del circulo intentan abrir puertas hacia nuevas

oportunidades, incluyendo establecer nuevas relaciones.

Qué puede hacer la familia:

Considerar el desarrollo de las amistades como una prioridad familiar
Esforzarse por conocer a otras familias

Planificar la agenda para asegurar que los nifios dispongan de tiempo juntos
Invitar a otros nifios a la casa y a excursiones

Familiarizarse con las necesidades individuales de los nifios

o gk w0 DN P

Conversar con los nifios sobre sus amistades y sobre lo que significa tener
amigos

7. Promover interacciones sociales positivas (por ejemplo estructurando
actividades cooperativas de juego, ensefianza directa de destrezas sociales)

8. Familiarizarse con los recursos recreativos de la comunidad

Qué puede hacer la escuela:

1. Incorporar al curriculo entrenamiento en destrezas sociales y recreativas

2. Ubicar a nifios que son amigos en el mismo salén
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3. Crear oportunidades para que las familias se conozcan

4. Incluir en el Programa Educativo Individual objetivos relacionados con la
amistad y la recreacion

5. Ofrecer entrenamiento al personal del colegio sobre estrategias para promover
la amistad

6. Sensibilizar a los padres de los nifios sin discapacidad en relacién con la
discapacidad

7. Avisar a los padres cuando surjan amistades para que se preocupen por

fomentarlas
Qué pueden hacer los programas recreativos comunitarios

1. Practicar una politica de apertura hacia todos los nifios

2. Garantizar la accesibilidad arquitectonica en las instalaciones

3. Asegurarse que el programa resulte accesible para todos los nifios (adaptando
las actividades, los equipos, ofreciendo asistencia individual, sensibilizando...)

4. Entrenar al personal para satisfacer las necesidades individuales de las
personas con discapacidad

5. Ofrecer actividades cooperativas para promover interacciones positivas entre
pares

6. Coordinar las actividades extra-curriculares considerando los horarios

escolares para asegurar que existan oportunidades de participacién para todos
¢ Cudles son algunas dimensiones importantes de la amistad?

Las amistades genuinas entre la gente con y sin discapacidad existen. Mientras que
cada amistad es Unica, hay algunas ideas y expectativas compartidas sobre lo que
significa la amistad. Segun un estudio reciente de pares de los amigos (Lutfiyya,

1990), estos significados incluyen:

Reciprocidad. La gente defini6 su relacion como amistad y ellos mismos como
amigos. Aunque reconocen diferencias entre si mismos, encontraron claramente un
punto de encuentro en la amistad. Reciprocidad se traduce en dar y la recibir la

ayuda practica y de la ayuda emocional, y el disfrute de la compafiia de cada uno.

Derechos, responsabilidades, y obligaciones. Una vez que se establezca una
amistad, se asume que los amigos pueden hacer ciertas demandas de uno con

respuesta Los amigos de personas con discapacidad hablaron de las obligaciones
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gue habian asumido para su amigo con una discapacidad, tal como profesor, mentor,
vigilante, o protector. Los amigos con discapacidad asumieron ciertas
responsabilidades en mantener la relacion tal como permanecerse en contacto o

sugerir actividades posibles.

Sensacion de compafierismo: Todos los amigos llevaron manifestaron afecto en sus

interacciones

Dado y elegido libremente: Los amigos se eligen. Adecuado el refran “Los amigos
son la familia que uno elige”. Es este aspecto voluntario de la amistad es la parte

“asombrosa y maravillosa” de la relacion.

Naturaleza privada y exclusiva. Dentro de los limites de cada amistad esta una
relacién privada que es inaccesible a otras. Los amigos tienen una historia y una

comprension de su conexién el uno al otro independiente al resto de sus relaciones.

¢ Qué pueden las familias y los abastecedores de servicio hacer para realzar las

oportunidades para las amistades?

La gente puede establecer amistades con uno a, pero no es posible forzar amistades.
Es posible crear las oportunidades para la gente con y sin discapacidad compartan

tiempo y animar a que la amistad se fortalezca y prospere.

Las familias pueden:

Trabajar para la inclusion total de tu hijo o hija en el sistema escolar regular.

Asegurar la participacién social.

Implicar y confiar en otros.

Las escuelas y los servicios comunitarios pueden:

Reducir las barreras a la amistad. Fomentando actividades inclusivas. Los
programas segregados disminuyen draméticamente las ocasiones para el contacto

entre la gente con y sin inhabilidades

Animar a gente que tiene gustos afines a fomentar la amistad Teniendo claro

conocimiento de coémo facilitar amistades entre la gente con y sin discapacidad, todos

10



Retos

Julio - Agosto 2007

podemos tener la oportunidad de formar relaciones que nos permitan vivir con mayor

plenitud.

10 Estrategias para facilitar el surgimiento de amistades

1. Estructurar las actividades y el entorno para promover la interaccion

cooperativa.

Definir el objetivo primario de una actividad: Desarrollo de destrezas,
Socializacion, Ambos.

Definir el rol que desarrollaran los diferentes participantes (por ejemplo,
¢deberan los compafieros sin discapacidad actuar como tutores, compafieros
de juego o ambas cosas? — en el caso de un par tutor su rol principal seria
ensefar al compafiero con discapacidad alguna destreza; en el caso del par
comparfiero, el objetivo seria promover interacciones sociales positivas).
Reclutar la participacion de participantes sin discapacidad.

Fortalecer las destrezas sociales de los compaferos sin discapacidad para
facilitar la amistad. (Por eje. ensefdndoles como manejar las necesidades de
comunicacion y/o de movilidad del comparfiero con discapacidad).

Implementar un curriculo de apoyo para mejorar la comprensién de lo que
significa el compafierismo. (Posibles temas: cédmo jugamos juntos — toma de
turnos, celebrar los logros de los demas, sonreir, etc.; cOmo nos comunicamos
(hablar lentamente, darle tiempo a la persona para responder, buscar otra
forma de comunicarse si la persona no entiende, no darse por vencido...); qué
es una proétesis; cual es la forma de vida de la persona con discapacidad (cémo
se traslada de la casa al trabajo, cOmo hace sus compras, etc.); qué significa
ser el “mejor amigo” de alguien (conversar sobre la amistad, preguntarle a los
participantes cuales son las semejanzas y las diferencias en una relaciéon con
un amigo con discapacidad y con uno sin discapacidad).

Preparar a otros adultos como facilitadores de la integracion. Algunas formas
de facilitacién: instigando las interacciones positivas si no estan surgiendo
espontdneamente; reforzando las interacciones positivas cuando ocurren;
interviniendo si una situacibn estd deteriorandose; de ser necesario,
explicAndole a los compafieros sin discapacidad sobre la naturaleza de la
discapacidad del compafiero; manejando los problemas de conducta;
facilitando las relaciones interpersonales entre los compafieros; guiando
fisicamente al participante para realizar una tarea; dividiendo una destreza en

pequefios pasos para que los participantes puedan aprenderla mejor...

11
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8. Conducir un andlisis partiendo de un inventario ecolégico para identificar los
requerimientos a nivel de instruccion. El andlisis podra determinar los
componentes de una actividad para identificar lo que ya logra el participante y
lo que necesita trabajarse.

9. Implementar estrategias de participacion parcial. Al realizar adaptaciones para
asegurar la participacion parcial de una persona, tener presente las siguientes
normas: ofrecer las adaptaciones en forma individual ya que cada persona es
Unica en sus habilidades y necesidades; ofrecer las adaptaciones solamente
cuando resulten necesarias; concebir las adaptaciones como soluciones
temporales.

10. Promover el concepto que la inclusiéon es responsabilidad de todos.

Fuentes:

Ideas for Encouraging Children's Friendships through Recreation. Linda A. Heyne, Stuart J. Schleien,
and Leo H. McAvoy

Zana Marie Lutfiyya, centro en la politica humana del Departamento de Educacion Especial de la
Universidad de Syracuse.

Fundacién Paso a Paso- VVenezuela.

12
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LAS HABILIDADES DEL HABLA'Y EL LENGUAJE EN INFANTES,
PREESCOLARES Y NINOS DE EDAD TEMPRANA CON SINDROME DE
DOWN

e Lobby Kumin. Profesora y Directora del Departamento de patologia 'y
audiologia del Lenguaje. Loyola College.

El habla y el lenguaje presentan muchos retos para los nifios con sindrome de
Down. Aunque la mayoria de ellos aprende a hablar y a utilizar el habla como su
medio de comunicacién principal, muchos infantes y preescolares necesiten ayuda
a medida de que van utilizando el habla como lenguaje. La comunicacion total,
gue combina el lenguaje de sefias, imagenes y hasta el habla sintetizada
electronicamente, puede servir como un sistema de comunicacion transicional.

* ¢Son comunes los problemas de audicién en los nifios con sindrome de Down?
Las infecciones del oido ocurren frecuentemente en la infancia y durante la nifiez en
casi todos los nifios. Sin embargo, debido a diferencias anatomicas los oidos de los

nifios con sindrome de Down (con canales angostos y cortos), ellos son mas propensos a
tener acumulacion liquida detras del timpano. Esta condicion se conoce como Otitis
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Media con Efusién (OME). Estos problemas se atribuyen a la retencién liquida e
inflamacién en el oido medio, en ocasiones con infeccion. La presencia de liquido
dificulta al nifio escuchar, resultando una perdida fluctuante de audicion. Los nifios
deben ser vigilados por un pediatra otorrinolaringélogo y realizar audiometrias
periddicamente. Tal evaluacion puede hacerse poco después de nacer. Las pruebas
auditivas deben hacerse cada seis meses hasta los tres afios de edad y después una vez al
afio hasta los doce. Por lo general el tratamiento consiste en un régimen antibiotico 0 la
introduccidén de tubos para extraer el liquido.

e ;Qué efecto tiene la pérdida auditiva en el desarrollo del habla y del
lenguaje?

El habla y el lenguaje se aprenden a través del oido, la vision y el tacto. El oir bien es
muy importante para el lenguaje y las investigaciones han demostrado que el desarrollo
del habla y el lenguaje se ve afectado por la acumulacion cronica de liquido. Los nifios
con el sindrome de Down a medida tienen pérdida fluctuante de la audicion debido a
esta acumulacion de liquido. La presencia de liquido en el oido medio afecta el sentido
auditivo. En la medida de que se extrae el liquido, el paciente mejora. Cuando los
nifilos no oyen bien constantemente, se les hace dificil aprender como se relacionan los
sonidos y eventos.

e ;Como se relaciona la alimentacion con el habla y el lenguaje?

El habla es una funcion secundaria que usa la misma estructura anatémica empleada en
la alimentacion y respiracion. El tono muscular bajo (hipotonia) afecta a la
alimentacién y también al habla. En la alimentacién los nifios adquieren practica en el
fortalecimiento y la coordinacion de los musculos que seran usados para el habla. Si su
nifio tiene dificultad con la alimentacién es importante consultar a un especialista en
problemas de alimentacion (terapeuta del lenguaje). La terapia de alimentacion ayuda a
fortalecer los musculos orales y también tiene un efecto positivo en el habla.

e ;Que otras habilidades estan relacionadas con el desarrollo del habla y el
lenguaje?

Otras habilidades importantes al pre habla y pre lenguaje son la habilidad de imitar y
reproducir sonidos, las de tomar su turno ( aprendiendo a través de juegos como el
escondite) las visuales ( mirando al que habla y mirando los objetos), las auditivas
( escuchando mausica y hablando por periodos de tiempo mas largos) las del tacto
( tocando cosas, explorando objetos con la boca), las de motricidad oral ( usar la lengua
y mover los labios) y las cognitivas ( reconocer la permanencia de objetos y la relacion
entre causa y efecto)

e ;Cuando dira el nifio su primera palabra?

Los nifios con sindrome de Down frecuentemente comienzan a usar palabras singulares
entre la edad de dos y tres afios, pero la edad de la primera palabra varia y esta quiza no
sea una palabra hablada. Desde que nacen, la mayoria de los nifios con sindrome de
Down se comunican a través de llorar, mirar y hacer gestos. Tienen deseo de
comunicarse y pronto entienden que con llorar y hacer sonidos afectan el ambiente y

Julio - Agosto 2007
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reciben ayuda. Muchos de estos nifios, de los diez a doce meses de edad ya entienden la
relacion entre una palabra y un concepto. Sin embargo, a esa edad el nifio por lo general
no tiene las habilidades neuroldgicas y musculares suficientemente desarrolladas para
poder hablar.

e . Qué es la comunicacion total?

La comunicacién total (TC- por sus siglas en inglés) es la combinacion de sefias y
gestos con el habla para ensefiar el lenguaje. La comunicacion total le provee al nifio un
sistema para comunicarse cuando todavia no ha desarrollado la habilidad necesaria para
hablar. En la comunicacién total el adulto usa sefias y el habla cuando se comunica con
el nifio. El nifio aprende las sefias en conjunto con el habla y las usa para comunicarse.
El uso de sefias es un modo transicional de comunicacion para los nifios con sindrome
de Down. Las opciones transicionales son el uso de imégenes en un tablero de
comunicacion u otro modo de intercambio comunicativo, un especialista en recursos
comunicativos y el uso del habla electronico. La mayoria de los nifios con SD estaran
listos para usar estos recursos varios meses ¢ hasta varios afios hasta que desarrollen la
habilidad de usar el habla eficazmente para comunicarse. Un terapeuta del lenguaje
puede ayudar a disefiar un sistema de comunicacién transicional eficaz para el nifio. La
mayoria de los nifios con SD utilizaran el habla como medio eficaz de comunicacion.

e ;Qué pueden hacer los padres para ayudar a su hijo a aprender a hablar?

Los padres son claves para desarrollar la comunicacion con su bebé y su nifio a edades
tempranas. Por lo tanto, los padres pueden participar de manera pro activa en ayudar a
su hijo a comunicarse. Muchas de las habilidades de pre habla y pre lenguaje se
aprenden en el hogar.

1. Recuerde que el lenguaje es mucho méas que las palabras habladas. Cuando le
ensefie una palabra 6 concepto al nifio, transmitale su significado a través del
juego 06 de experiencias multisensoriales.

2. Proporcione varios modelos. La mayoria de los nifios con sindrome de Down
necesita mucha repeticion y experiencias para aprender una palabra. Repita lo
que dice el nifio y déle un modelo para ayudarle a hablar.

3. Use objetos y situaciones reales. Cuando le ensefie un concepto use actividades
diarias de la vida real en lo posible.

4. Léale al nifio. Ayudelo a aprender conceptos mediante la lectura, paseos y
experiencias diarias.

5. Si el nifio demuestra interés por un objeto, persona ¢ evento, provéale la palabra
para ese concepto.

Hay muchos puntos clave en el progreso del nifio hacia el desarrollo del habla. El nifio
responde a una voz familiar, reconoce caras familiares, experimenta con muchos
sonidos, produce sonidos y emite sonidos para identificarlo a ud. papa-mama. A muchos
nifos les gusta mirarse en el espejo, y aumentan su juego de sonidos y gorjeo cuando
vocalizan al espejo. Las maneras efectivas para mejorar estas habilidades en casa se
pueden aprender a traves de sesiones de intervencion temprana, de libros, seminarios y
terapeutas del lenguaje.

e ;Cuando debe iniciarse la terapia del lenguaje?
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La terapia del lenguaje debe iniciarse desde la mas temprana infancia. El tratamiento
quizé involucre el estimulo sonoro y linglistico que acompafia al juego, la alimentacion,
los ejercicios moto-orales y otras técnicas. Siempre debe involucrarse a la familia en
este proceso. La intervencién temprana de lenguaje es el nombre que se da a los
servicios que se proveen a los infantes y nifios preescolares desde el nacimiento hasta el
final de los dos afos de edad. La terapia del lenguaje debe formar parte de un programa
coordinado.

RESUMEN

=

La pérdida fluctuante de audicion es un problema comin en los nifios con

sindrome de Down.

2. La peérdida auditiva y el liquido en el oido medio deben ser tratados por el
pediatra y un audiélogo para limitar su efecto en el desarrollo del habla y del
lenguaje

3. Los padres necesitan informarse bien para ayudar a su hijo a practicar y
dominar las habilidades del lenguaje del pre habla y pre lenguaje.

4. Lacomunicacion total es un sistema de comunicacion transicional que puede
aliviar la frustracion comunicativa y ayudar a aumentar el vocabulario y el
desarrollo de conceptos.

5. Cuando el nifio empiece a hablar, los padres necesitan recursos para ayudarle

a continuar aprendiendo vocabulario y conceptos y a usar frases mas largas.

Fuente consultada: National Down Syndrome Society. www.ndss.org
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SINDROME DE DOWN Y DEMENCIA TIPO ALZHEIMER

La enfermedad de Alzheimer (AD por sus siglas en inglés) es la forma mas comun de
demencia. Es una enfermedad progresiva degenerativa del cerebro que se asocia
sobre todo con el envejecimiento de las personas. Sin embargo, en la realidad, esto no
forma parte del proceso normal del envejecimiento. AD es caracterizada por la
aparicion progresiva de sintomas asociados a lo que se define como “cambios

neuropatologicos.”
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Las personas con sindrome de Down pueden desarrollar un tipo de demencia que
presenta las mismas caracteristicas clinicas que AD descritas en sujetos sin sindrome
de Down. La unica diferencia es la edad de aparicion de estos sintomas en los
pacientes con sindrome de Down. En estos pacientes tales caracteristicas pueden

aparecer entre los 40 6 50 afios.

La razdn por la cual AD se presenta con mayor frecuencia en pacientes con sindrome
de Down se desconoce realmente. Hay teorias sobre algunas razones bioldgicas que
podrian explicarlo, sin embargo es falsa la opiniébn de que todas las personas con
sindrome de Down desarrollaran esta enfermedad cuando son ancianas. Como se ha

explicado en el articulo "El envejecimiento en las personas con sindrome de Down",

hay un declive natural y lento, sin demencia, aunque pueda ser mas precoz que en la
poblacién general, y un declive con signos demencia que define a la enfermedad de
Alzheimer. De los muchos trabajos publicados sobre este tema destaca un elemento:
la enorme variabilidad interindividual que existe en la edad del comienzo de la
demencia en las personas con sindrome de Down. Hay quienes comienzan a tenerla a
finales de los 40 afios, pero hay quienes no la muestran a los 70 afios 0 mas. Este
dato esta estrechamente relacionado con la prevalencia de la demencia de Alzheimer
en el sindrome de Down. Algunos factores de riesgo suelen asociarse al DA entre ellos
el incremento en la produccion de Beta amiloides, la edad y los traumatismos en la

cabeza.

¢ Qué ocurre en el cerebro de esos adultos con sindrome de Down que empiezan a
mostrar un declive en su memoria, pero que no presentan, al menos todavia, los

sintomas de demencia propios de la enfermedad de Alzheimer?

Esta acumulacién da como resultado la pérdida selectiva y progresiva de neuronas,
asociada a la disminucion de los mecanismos de comprension. El hipocampo,
amigdala, y la region meso temporal son las mas afectadas frecuentemente seguido
de las areas neo corticales. Las células que producen neurotransmisores en los
ndcleos basales (acetilcolina), epinefrina y serotonina también se ven afectadas. Este
proceso involucra cierto grado de asimetria que explica ciertas caracteristicas clinicas.
Los individuos que presentan un dafio mayor en el Iébulo frontal y temporal pueden
presentar mayor agitacion y desérdenes psiquiatricos. Los individuos que presentan
mayor afecciéon en el hemisferio cerebral izquierdo pueden presentar trastornos de
lenguaje. La muerte neuronal es seguida por la afeccion de las zonas citadas

probablemente asociada a la ausencia de factores neurotréficos. Esto va ocasionando
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una serie de cambios que al principio permiten a la persona funcionar normalmente

pero que no obstante el proceso de la enfermedad esta activo.

Lo que si es cierto es que aun cuando no todos los individuos con Sindrome de Down
llegan a desarrollar la demencia tipo Alzheimer, si suelen comenzar a aparecer ciertos

sintomas de declive cognitivo entre ellos la pérdida de memoria.

SINDROME DE DOWN Y DEMENCIA

La asociacion de demencia y SD se conoce desde los trabajos de Jervis en 1948 (7).
Aunque se encuentran hallazgos neuropatolégicos similares a los de la AD en casi
todos los cerebros de pacientes con SD mayores de 40 afios, la constatacion de
deterioro neurol6gico en los adultos con SD es muy variable en la literatura. Se piensa
que esti entre un 25-30%. Las discrepancias pueden deberse a la dificultad en el
diagnéstico, al existir un retraso mental previo, que implica que las pruebas habituales
utilizadas para el despistaje de la demencia en personas sin SD no tengan valor. Otros
autores hablan del factor temporal: si persistiera el incremento en la supervivencia,
todas las personas con SD desarrollarian una demencia. En caso de no ocurrir esto
deberian buscarse otros factores que incidirian en el riesgo genético conocido. En el
SD se ha demostrado un descenso en la densidad sinaptica de la corteza sensitivo
motora entre las semanas 32 y 34 de gestacion, asi como una reduccion de las
hendiduras pre y postsinapticas (8). Existe una anomalia en el desarrollo dendritico y
una alteracion en la expresion proteica (9). Estas alteraciones afectarian a la
transmision sinaptica que podria ser la causante de las alteraciones cognitivas y
motoras de la enfermedad. La preexistencia de estas anomalias congénitas unidas a
las lesiones neuropatologicas similares a las de la AD podria facilitar la aparicion de un
deterioro en edades medias en las personas con SD. También se ha sefialado la
posible influencia del envejecimiento como facilitador. El envejecimiento ocurre a
edades tempranas en el SD. A diferencia de la AD donde el envejecimiento afecta a un
cuerpo que por lo demas puede ser normal, en el SD hay una afectacion generalizada
en todos los Organos. Estudios del cerebro con Resonancia Magnética (RM)
demuestran que en el SD se encuentran frecuentemente tres marcadores de
envejecimiento: atrofia, lesiones en la sustancia blanca y hipointensidad de los
ganglios basales en T2. La atrofia se asocia con la existencia clara de demencia pero
no con un deterioro cognitivo leve. Los estudios de flujo cerebral y de utilizaciéon

regional de la glucosa se afectan a partir de los 45 afios (10).
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EVALUACION DE LA DEMENCIA

Se reconocen cuatro factores que limitan la aplicacion a los deficientes mentales los

criterios que se aplican a la poblacion general (11):

a. Distorsion intelectual: la habilidad disminuida para el pensamiento abstracto y a
menudo para comunicarse de forma clara provoca una dificultad en la
obtencién de los sintomas subjetivos

b. Enmascaramiento psicosocial: La posesion de unas habilidades sociales
precarias asociadas a unas vivencias pobres provoca unos cuadros
sintométicos monotonos

c. Desintegracion cognitiva: EI mismo acto de la entrevista clinica puede causar
un estrés emocional que desencadene una alteracion psiquiatrica atipica

d. Exageracion del estado basal: Es dificil establecer el comienzo de un nuevo
trastorno cuando se manifiesta a partir déficit cognitivos o conductas anémalas

previas.

Las bases diagnésticas de un deterioro intelectual han de valorar el lenguaje, el
comportamiento y la memoria auditiva y visual. Al ser habitual la existencia de una
afectacién mental variable es importante conocer el punto de partida intelectual. Se
debe conocer el ambiente que rodea al paciente con SD, pues puede actuar tanto
como factor potenciador como enmascarador. En muchos casos debera recurrirse a
los familiares o a los cuidadores, que podran indicar la aparicion de trastornos
conductuales o la pérdida de habilidades previamente adquiridas y ejercitadas. La
memoria solo es posible valorarla en aquellos casos con una afectacién leve. Los
cambios en el comportamiento son los mas frecuentes y llamativos, pueden adoptar la
forma de apatia, irritabilidad o labilidad emocional. El deterioro en el lenguaje o un
trastorno de la marcha suelen aparecer en las fases iniciales del deterioro. La
precision de incrementar la asistencia habitual en las labores de la vida diaria (comer,
vestirse) seran las claves en los pacientes con grave afectacion. La edad media de
inicio de la demencia se ha sefialado en los 51 afios. La prevalencia se incrementa
con la edad (12). La aparicion de epilepsia a partir de los 40 afios suele
correlacionarse con signos de demencia (13). Las crisis suelen ser generalizadas
ténico-clénicas y mioclonias. Las crisis generalizadas, lo que no ocurre con las
mioclonias, suelen responder bien a la medicacion anticomicial, habitualmente con
marcados efectos sedantes incluso con niveles dentro del rango terapéutico. Este

mismo tipo de crisis, pero con menor frecuencia, se ven en la AD (14).
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Se ha sugerido que el subgrupo de pacientes con EA y mioclonias tienen un comienzo
mas precoz de la enfermedad. La existencia de mioclonias ha cobrado interés tras la
localizacion en el brazo largo del cromosoma 21 del gen de la epilepsia mioclonica
progresiva tipo Unverricht-Lundborg. Al igual que ocurre en la AD, un grupo similar de
pacientes con SD y demencia presentan signos parkinsonianos del tipo acinético-

rigido en la exploracion.

La valoracion de las funciones basadas en el lenguaje y en la audicion requieren un
importante grado de cooperacién y capacitacion para realizar las tareas, que suelen

estar ausentes en las personas con SD.

Existe una buena revision de todos los estudios neuropsicoldgicos que han intentado
aproximarse al problema del deterioro intelectual en el SD (15). Los estudios que han
utilizado escalas conductuales indican un inicio del deterioro mas tardio que el que se
obtiene de trabajos que estudian el funcionamiento neuropsicoldgico directamente. De
los trabajos realizados se deduce que la aplicacién de las pruebas habituales en la
poblacién normal puede no ser apropiadas en las personas con SD, dado que suelen

provocar el efecto "suelo".

ULTRAESTRUCTURA Y GENETICA

Desde el punto de vista estructural, el cerebro es de bajo peso y la atrofia es de
distribucion global, con predominio en los Iobulos frontal y temporal.
Neuropatolégicamente, se conoce la cronologia de la aparicion de los cambios en los
cerebros de los SD. Tan pronto como la segunda o tercera décadas es posible
detectar la presencia de la proteina amiloide beta/A4. Una década después aparecen
las placas neuriticas y ovillos neurofibrilares. La distribucién de estas lesiones y su
neuroquimica es similar a la descrita en la AD. La existencia de algunas diferencias
morfoldgicas en las placas neuriticas podria deberse al curso mas prolongado de la
demencia en el SD que en la AD. La proteina amiloide beta/A4 contenida en el nucleo
de las placas es similar en ambas entidades. El hecho de que las placas sean mas
grandes en el SD que en la AD podria indicar un aumento en la produccion de la
proteina amiloide beta (16). Esta proteina procede de un precursor que es la proteina
precursora del amiloide (PPA). El gen de la PPA se encuentra en el cromosoma 21, de
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ahi su interés en el SD. Este gen se ha descrito Unicamente en unas 20 familias con
AD de comienzo temprano. Se han identificado 6 mutaciones, todas ellas conllevan
una penetrancia total. El alelo APOE4 provoca una anticipacion en la edad de
aparicion de la enfermedad y aumenta el contenido en amiloide (17). Las placas
seniles son inmunorreactivas para el APOE en el SD a partir de los 25 afos. Se
considera que esta temprana deteccion conlleva una implicacion patogénica. Se ha
implicado a los astrocitos en la formacién de las placas seniles, ya que ellos producen
la APOE (18). De todas las maneras se sabe que la relacion con el gen de la PPA no
es un factor decisivo, ya que se encuentra en una zona del cromosoma que no es
basica para que se produzca el SD. Otras sustancias diferentes a los
neurotransmisores y cuyos niveles estan alterados en ambas entidades son las
poliaminas, las cuales participan tanto en el desarrollo cerebral como en situaciones

degenerativas (19).

TRATAMIENTO

En la actualidad, el tratamiento es sintomatico. El médico que trata pacientes con SD
debe de hacer controles periédicos que evallen las anomalias que son edad-
dependientes y aquellas como las apneas del suefio o el hipotiroidismo que pueden
aparecer en cualquier momento. Se debe recordar la alta sensibilidad a los farmacos
anticomiciales clasicos, que pueden ocasionar una sedacion excesiva a dosis
terapéuticas. Por Ultimo, queda por establecer si la utilidad de las terapias
recientemente aprobadas en el tratamiento cognitivo de la AD, puede ser aplicada en
el SD.
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