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INTRODUCCION



Fuimos creados a imagen y semejanza de Dios por lo cual poseemos una dignidad de
personas que nos hace superiores a los demas seres de la creacion. A la vez, somos
individuos que poseemos ciertas potencialidades que debemos de desarrollar para
perfeccionarnos cada vez mas ya que somos seres inacabados, todo ello implica derechos y
deberes que debemos de cumplir.

Ademas de lener lodas estas cualidades, poseemos una mas que es el estar inmersos
en el mundo formando sociedad. esto significa que somos seres sociables por naluraleza, es
decir, que necesitamos de los demas para sobrevivir y desarrollarnos, que no somos seres
aislados. por lo tanlo no podemos vivir solos separados del mundo. Pero este vivir en
sociedad implica que se de una cierla dinamica. Con esto nos referimos que las relaciones
que se dan entre los humanos no son perfectas pues como ya se menciono anleriormente,
ne somos perfectos, lo que implica que la interaccion que se da entre los hombres es
defectuosa. Una de esas relaciones imperfectas es la falta de aceplacion entre todos los
seres humanos, esto conlleva @ una discriminacion en todos sentidos. racial. de status,
sexo, elc. dentro de esla gama de discriminaciones. nos enconiramos con una muy
importanle y basica. que es la falla de aceptacion de las personas con alguna deficiencia
tanto fisica como mental. o algun defecto genetico. o malformacion. efc.

Estas personas. al igual que todos los demas individuos. poseen la misma dignidad.
pues fueron creados por Dios. por lo tanto. tienen el mismo derecho a perfeccionarse,

desarrollarse para alcanzar su fin ultimo



De aqui surge la inquietud de elaborar un programa para lograr el desarrollo integral
de estas personas con trastornos geneticos, especificamente de los nifos con sindrome
Down,

Tratando de encontrar las actividades que llevan al hombre a perfeccionarse,
descubrimos que una accion basica que logra este objetivo, es el trabajo. El trabajo es la
actividad humana encaminada a la satisfaccion de necesidades humanas. El hombre
requiere una enorme variedad de trabajos para ir logrando la satisfaccion de sus
necesidades y la actualizacion de las capacidades de perfeccionamiento humano.

El trabajo no es una actividad que se reduce a un pequefio nicleo de hombres con
determinadas caracteristicas o cualidades. El trabajo es para todos por derecho y por
deber.

Las personas con sindrome Down no estan excluidas de trabajar, por el rontrario,
necesitan de este para desarrollarse armonicamente en todas sus potencialidades.

A raiz de lodas estas investigaciones se planteo un programa encaminado a lograr el
perfeccionamiento de los jovenes sindrome Down a Llravés de un trabajo determinade, que
de acuerdo a sus caracteristicas. lo pudieran llevar a cabo con eficiencia.

La investigacion abarco varias elapas. la primera surge a partir de la necesidad que
detectaron los padres de un joven con sindrome Down de brindarle una alternativa en el
trabajo, para que este pudiera seguir con su desarrollo. que va se habia estancado,
trayendo como consecuencia detrimento en su personalidad.

la segunda etapa se baso en la elaboracion de un programa. que se realizo en base al

perfil de tres jovenes determinados por un cuestionario previamente aplicado.



La ultima etapa cubrio la aplicacion del mismo cuestionario de Ja segunda elapa, para
analizar cuantitativa v cualitativamente el resullado de haber llevado a la practica el

programa.

Durante el proceso de las etapas se presentaron varias limitanles. Una de ellas fue
que la poblacion tomada para llevar & cabo el trabajo era muy pequenia aunque por una
parte es limitante. por olra fue una justificacion mas para realizar esta tesis que se
presenta. ya que muestra la ignorancia de muchos padres (con hijos sindrome Down) en
considerar ineplos y que no necesitan trabajar sus hijos negandoles un derecho natural.
Esta es otra finalidad de la investigacion: despertar la conciencia y €l interes de los padres

para que ayuden a sus hijos a inlegrarse a esle plan de desarrollo humano.

Por lo tanto. este es un trabajo que pretende cuestionar a todas aquellas personas que
de alguna u olra forma estan en contaclo con jovenes sindrome Down, para que rompan
esquemas y falsas concepciones, en considerarlos personas inutiles o poco productivas va
que al concluir la leclura de esta investigacion, podran comprender la importancia del

trabajo en estos jovenes para lograr un desarrollo integral de loda su persona.



CAPITULO 1

DESARROLLO | NTEGRAL



1.1 INTRODUCCION

cQue es el hombre? es esta una pregunta. que presenta cierlas caracterislicas
peculiares. porque afecla direclamenle al hombre que inlerroga  El hombre se
pregunta por su propia esencia. Solo el hombre es capaz de preguntar; cosa que no
pueden hacer ni la piedra. ni la planta. ni tampoco el animal. Esos seres se mueven
bajo una existencia que no se plantea problemas. Solo porque el hombre sabe de si
mismo y se comprende es aceptable que tambien pueda preguntarse. Sin embargo se
trata de un saber que no elimina la pregunta, sino que la hace posible.

Por desgracia conocerse a si mismo es dificil. Cierto que el hombre es el que
puede llegar al conocimiento de la realidad. pero es en si mismo un enigma. Todo el
mundo sabe lo dificil que es comprenderse a si mismo. lograr un conocimiento propio
tal que lo conduzca a uno hacia un desarrollo perfecto de la personalidad y de la
relacion con los demas seres humanos. Pero la dificultad de este conocimiento radica
en lo duro que se nos hace conocer la esencia del hombre. aquello en virtud de lo
cual todos somos hombres.

El hombre encierra en su ser una imagen de Dios y una imagen del mundo. Es
un ser dependiente-independiente. libre y atado & la vez, y posee en su intimidad el
contraste mundo-Dios. Como el hombre es imagen de Dios y. sin embargo, no es Dios,
debe. por una parte, poseer un espiritu libre, pero le separa de Dios la necesidad de la
naturaleza. Y como se sabe a s) mismo como algo distinto de la naluraleza, a pesar
de su vinculacion a ella, ve en su propio espiritu el abismo que le divide de la

identidad con esa naturaleza.



El hombre se encuentra en el centro. entre el mundo material y sensible.
Constituye el escalon mas alto del mundo corporeo, comparte las leyes de la materia y
las fuerzas vitales de la planta y del animal. Pero simultaneamente pertenece ya al
orden de lo espiritual a traves de su espiritu que, en cuanto alma. es el principio vital
del cuerpo. El alma no se concibe como algo ya preexistente, sino que ha sido creada
libre por Dios.

Es imagen y semejanza de Dios. el lugar de la trascendencia hacia Dios y esta
llamada a la vida inmortal. Tamporo se le entiende como pura razon, sino que es
voluntad y libertad de amor al mismo tiempo.

El ser del hombre muestra constantemente nuevas profundidades y misterios que
provocan a su vez nuevas preguntas. De ahi que las preguntas de la humanidad jamas
queden reducidas al silencio.

El concepto de hombre en el primitivo pensamiento griego, intenta comprender el
sentido de su existencia. tanto por el origen divino, de donde procede el aima como
por la meta transmundana que el alma debe alcanzar algun dia. tras un proceso de
purificacion con sucesivos nacimientos. En consecuencia se considera al alma como
una realidad superior. por encima del mundo y del acontecer mundano: pero en esa
realidad esta la verdadera esencia del hombre. El antizuo pensamiento griego

presenta va una dualidad fundamental del alma espiritual y cuerpo material.
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1.2 (QUE ES EL HOMBRE?

El hombre es el animal racional, consta de cuerpo v alma espiritual, y enlre las
criaturas visibles es la unica que posee la independencia y la dignidad propias de la
persona.

“Pio XI. DR 27, 657. El hombre tiene un alma espiritual e inmortal, es una
persona, adornada admirablemente por el Creador con dones de cuerpo y de espirilu,
un verdadero microcosmos. como decian Jos anliguos, un pequeio mundo que excede
con mucho en valor a todo el mundo inanimado. Dios solo es su ultimo fin. en esta
vida como en la otra; la gracia santificante lo eleva al grado de hijo de Dios y lo
incorpora al reino de Dios en el cuerpo mistico de Cristo”!

En esla respuesta se considera al hombre en su naturaleza intima, se expresa
realmente que es el hombre, que es lo que lo conslituye como tai‘ come distinto de
los demas seres.

El hombre tiene de comun con los otros seres su origen dwino. el haber sido
creado por Dios.

A la naturaleza o esencia del hombre pertenecen por igual el alma y el cuerpo,
que, por la accion creadora de Dios. forman una unidad en el ser y en el obrar.

El hombre no solo es persona. sino tambien individuo. Eslo no significa
solamenle que uno no es el olro. sino que cada uno posee una condicion, un eslado
propio. Faclores de raza v de herencia. de familia y de pueblo, de educacion y de

ambienle. y de otras muchas circunstancias e influencias, confluyen a formar al

WELTY, Eberhard, Catecismo Social. p 47
3



hombre. exterior e interiormente, como individuo unico y distinto de todos sus
semejantes.

Es por esto que cada uno debe desarrollarse @ su modo. Por medio de su
individualidad, el hombre esta limitado de tal modo que no puede realizar todo lo que
quisiera. sino solamente lo que es posible de acuerdo a su capacidad. La
individualidad enriquece al hombre y lo capacita para obrar por si mismo.

El hombre por ser persona es imagen de Dios. posee un alma inmortal y dotado
de un valor inalienable e inviolable.

Todos poseemos una dignidad por el hecho de ser hombres. es decir, en virtud de
nuestra naturaleza que es la racionalidad. Nunca desaparece o extingue la dignidad
humana.

La dignidad de la perscna humana no designa superioridad de un hombre sobre

otro. sino la de Lodo hombre, en general. sobre los seres que no poseen razon.

1.2.1_EL HOMBRE. SER CON HERENCIA ¥ AMBIENTE

La herencia y el medio ambiente son los dos factores del desarrollo humano. Lla
herencia esta inscrita en los genes (sustancias organicas bioquimicas). Los genes son
aspectos materiales del hombre. que condicionan su forma psiquica. El hombre esta
sellado por al herencia, esta recibe influencia del medio ambiente per lo cual es dificil
diferenciar entre que es lo que le influye al hombre geneticamente o ambientalmente,

per 1o que se puede afirmar que estos dos factores ayudan al desarrollo del hombre.



122 EL HOMBRE. SER ABIERTO Y DIALOGICO

El hombre es un ser abierto v un ser dialogico. porque no esta dominado a leyes
inmulables ni a conductas puramente instintivas. Tiene capacidades para descubrir
novedades y oplar entre ellas.  El ser cerrado. como lo son los animales, estan
determinados fisica. biologica, instintivamente, no necesita educacion, al contrario del
ser abierlo que necesita de la educacion para que llegue a conocerce a si mismo. a la
realidad que lo rodea, a lograr melas elevadas de desarrollo. Es por esta apertura que
el hombre se aulorrealiza. Su ser dialogico le permile la comunicacion con los demas

v con el medio que lo rodea

1.3 PERSONA HUMANA

El hombre tiene dos caracteristicas que. precisamente, son laé que lo hacen ser
persona vy no un simple animal. Tode hombre es persona por tener una cierta
libertad. aun en las peores circunstancias. El hecho de que esa liberlad sea limitada.
no se quila la calegoria de personas. A su vez, la libertad no es posible sin el
entendimienlo, la segunda caracleristica del hombre.

Por la libertad la persona es capaz de construir la personelidad. "Es la
responsabilidad quien da verdadere senlido a mi vida, va que la verdadera libertad es
la libertad de adhesion. El ser responsable incluye un de que y un para qué. desde los
cuales el hombre esta orientado por el sentido y es aspirante al valor *Si quiero llegar
a ser lo que puedo. lengo que hacer lo que debo. Si quiero llegar a ser yo mismo,

tengo que cumplir lareas concrelas y personales* (Frankl. 1959. 688)"?



Como lo describe Victor Garcia Hoz la personalizacion es la actualizacion del ser
del hombre y posee varias caracteristicas: perfectiva, posee un sentido y una finalidad,
la bisqueda de su propia perfeccion personal.

La personalidad cobra sentido si es llevada a cabo con libertad. Su libertad de

eleccion y su libertad de adhesion lo conduciran a su propia libertad de ser.

—1.3.1 INTELIGENCIA
La inteligencia es una herramienta que le ayuda al hombre a adaptarse y a
resolver problemas o situaciones nuevas. El pensamientc singulariza al hombre y le
abre posibilidades de acercamiento a la realidad. que es contemplada por su
posibilidad humana. La inteligencia o razon es la facultad de adquirir el conocimiento
necesario acerca del sentido de la vida y de los medios que conducen al fin de la
misma. La inteligencia es una facultad espiritual.
1.3.2 VOLUNTAD
Es la capacidad para hacer o no hacer el bien propuesto por la inteligencia para
querer o rechazar. "La voluntad no esta intrinsecamente forzada a desear ningun bien
particular, por alto y apetecible que sea; pues se mueve a s1 misma y tiene la facullad
de elegir, de determinarse a obrar o a no cbrar. a anteponer. preferior o elegir entre
dos o mas bienes. Esta libertad no significa. en modo alguno. libertinaje. porque la

voluntad esta obligada al bien v nunca debe obrar o apetecer el mal"?

3

GARCIA Hoz, V., El concepto de persona, p. 109
WELTY, Eberhard, op cit, p. 59
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1.4 PERFECCIONAMIENTO HUMANO

“Jaspers. defensor acerrime de la aulorrealizacion humana. enliende al hombre
como un Selbstwerden. como un hacerse conlinuado, desde un estadio de
indiferenciacion de estructura imperfecla o a penas eshozada hacia la perfeccion
maxima alcanzable por el hombre” *

Es muy probable que por no entender a la educacion como perfeccionamiento de
las personas. cause en los educandos sentimientos de fruslracion. aburrimiento,
incertidumbre, elc.

La educacion no debe consistir en proporcionar informacion tecnica o cientifica
unicamenle. sino debe ser enlendida como formacion personal. esla es una de las
condiciones indispensables para lograr un mundo digno de la persona humana.

"La formacion educativa debe acompaar a la instruccion porqde s Una exigencia
del educando que no solo requiere €l perfeccionamiento de su facultad superior la

inteligencia. sino tambien la ayuda para lograr la plena madurez personal”

1.5 EDUCACION

Despues de esludiar que el hombre se desarrolla y alcanza su perfeccion a traves
de la educacion, a continuacion se daran algunas definiciones sobre esta;

Etimologicamente educacion es por un lado “educare” (conducir, guiar. orientar):
llevar a un hombre de un estado & otro de una situacion a olra; y por otra parte

significa "educere” (exiraer, sacar). sacar algo de dentro del hombre.

FERMOSO, Paciano, Teoria de la educacion, p. 57

GARCIA Hoz, V., El concepto de persona, p. 64
7



Para Victor Garcia Hoz. la educacicn es: “El perfeccionamiento intencional de las
potencias especificamente humanas."

‘En su sentido mas profundo la educacion es un desarrollo de las posibilidades de
vivir como hombre"

Para Paulo Freire la educacion es' "Praxis. reflexion y accion del hombre sobre el
mundo para transformarle”. ®

‘La educacion es un proceso necesario y legitimo para la supervivencia humana, y
que el hombre se ve obligado a aprender las respuestas para vivir. lo que al mismo
tiempo le hace ser de un modo u otro. Es el proceso de construecion personal
(tambien social. por lanto) de acuerdo con unos patrones referenciales
socioculturales”?

Como podemos observar en todas las definiciones. existe un elemento constante y
es el de la actividad que el hombre dehe realizar sobre si mismo (perfeccionarse).
Para lograrlo es necesaric una gula. que lo conduzea; el educador

El educador debe poseer ciertas caracteristicas que lo ayudan a llevar al
educando a su desarrollo: debe ser responsable, ordenado. amar el conocimiento,
paciente, generoso (darse a los alumnos) disciplinado. con voluntad fuerte, con espiritu

de sacrificio, sencillo, claro sin buscar el rebuscamiento, la retorica.

GARCIA Hoz, V., Principios de Pedagogia Sistematica, p. 25
ibidem., p. 29
FREIRE, Paulo, La educacion como_practica de la libertad. p. 7

Diccionario de las Ciencias de la Educacion, Tomo I, p. 475

8



El hombre tiene derecho natural & recibir una buena educacion: "Los derechos
naturales no dependen de las circunstancias favorables o contrarias en que nace el
hombre. Todo nifo tiene derecho a una educacion buena. v no imporla que sea hijo
ilegitimo. que sea dificil de educar. que haya nacido en la pobreza y miseria o que sea
un nifo abandonado..."

La educacion. es todo un proceso que debe alcanzar {odas las manifestaciones de
la vida humana, es decir, gracias @ la educacion el hombre se prepara para vivir de
un modo mas perfeclo, mas dignamente, o lo que es lo mismo, de acuerdo a su

naturaleza.

10

WELTY, Eberhard, op_cit, p 20
9



CAPITULO 11

SINDROME DOWN



2.1 SINDROME  DOWN
El Sindrome Down ha constituido uno de los mayores enigmas de la medicina.

Las diferentes opiniones medicas acerca de este Sindrome. han ocasionado cambios en
la terminologia, proponiendose nembres como: Sindrome Down. Acromicria Congenita,
Amnesia Peristalica, Anomalia de la Trisomia Veintiuno.

El cuerpo humano esta formado por miles de billones de celulas que se originan a
partir de la fecundacion del huevo de un proceso de division Hamado milosis. En el
adulto, 1z division celular debe continuar para formar otras nuevas que reemplacen a
las que estan viejas v desgastadas.

La meiosis, al igual que como se explico para la mitosis. se refiere al proceso de
division de las celulas. pero es un termino que se usa para designar a las divisiones
que se suceden lambien el nucleo, pero en esle caso al que corresbonde a las celulas
germinales.

El objetivo final que cumplen las celulas germinales es el de mezclar el malerial
genetico contenido en los cromosomas malerno y palerno. de tal forma que se
produzca un mensaje genetico verdaderamente nuevo e individual que creara la nueve
generacion. Olra funcion de las celuias germinales es la de producir una reduccion o
descenso del numero lotal de cromosomas; de 46 denominado diploide. a solo 23
correspondiente al conocido como haploide. lo que permilira que al unirse el gameto
masculino con un gameto femenino resulte en la formacion de un cigoto o huevo que
tendra el complemento haploide de cada celula de 23, para llegar al diploide de 46.

Cuando las celulas germinales son aun diploides pueden denominarse como "gonias”,

10



de tal forma que el termino cogonia se le dara el sexo femenino y espermatogonia al
masculino y cuando ya se encuentran en el proceso de la division meiotica se les
denomina como "citos”; oocilo para el femenino y espermatocito para el masculino.

En la meiosis, a diferencia de la mitosis se producen dos procesos de division que
son diferentes en varios aspectos a los ya mencionados. sin embargo, lo importante es
considerar que el resultado total de las dos divisiones de la meiosis es la produccion
de cualro celulas que en el caso del hombre corresponden a 4 espermatides y en la
mujer a un ovulo y 3 cuerpos polares. Cada uno de estos tiene 23 cromosomas de
una naturaleza por complelo individual, compuestos por parte del material genético de
la madre y del padre. y aparentemente mezclados de manera casual aunque en
realidad no sea asi. El huevo fecundado que puede ser llamado cigoto, ha sido
suministrado con 23 cromosomas de la madre y 23 cromosomas del padre. de modo
que las ulteriores divisiones celulares van ha tener un proceso de division similar, ya
no por el proceso de meiosis sino nuevamente por el de mitosis.

La herencia del ser humano esta propiciada por una substancia llamada acido
desoxirribonucleico (DNA). Este DNA se encuentra en los 46 cromosomas de todos los
diferentes tipos de celulas que existen en el cuerpo. Los cromosomas se agrupan por
pares.

Para identificar cada uno de los 23 pares de cromosomas se utilizan numeros que

van desde el uno hasta e] 22.



22 TIPOS DE TRISOMIA 21
La distribucion de los cromosomas, en el caso del Sindrome Down, sera
defectuosa. de lal forma que una de las dos celulas. produclo de la division celular.
recibe un cromosama exira y la otra uno menos. Esto ocurre con el par de
cromosomas numero 21, mientras que los demas pares de cromosomas se distribuyen
en las celulas hijas de manera correcla
El momento en que se produce una defectuosa distribucion de los cromosomas,
puede darse a cada instanle. sin embargo. la importancia sera diferente dependiendo
de cuando esto ocurra. va que cuante mas lemprano sea la union de la celula

trisomica pueden generarse mayores alleraciones en el ser que esla en formacion.

22.1 TRISOMIA 21 REGULAR

En esta trisomia {odas las celulas de los pacientes poseen 47 cromosomas va que
tienen un cremosoma de mas en el par 21.

Aproximadamenie se da un caso por cada 700 nacimientos. Aclualmente los
estudios realizados no han llegado a conocer la cuasa que produce este sindrome. Se
piensa que puede ser debido a una inadecuada distribucion de los cromosomas del
par 21 ya sea del ovulo o del espermalozoide. en consecuencia. en vez de ir un solo
cromosoma del par 21, van los dos a una sola celula. En este caso el error de la
distribucion cromosomica se produjo en el desarrollo del ovulo o del espermatozoide. o

cuando mucho en la primera division cesular del ovulo fecundado.
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Cuando el trastorno se produce en el desarrollo del ovulo o del espermatozoide o
sea antes de la fecundacion: “En esle caso el ovulo durante la division meiotica se
quedo o heredo dos cromosomas 21 (debiendo tener uno solo), de tal manera que al
producirse la fecundacion en vez de dos contiene tres cromosomas 21. Estos tres
cromosomas se encontraran de esta manera en cada celula de cada una de las
divisiones siguientes. El error de distribucion que se produce antes de la fecundacion
es pues la causa de que se forme un embrion en el que lodas las celulas del cuerpo
contienen tres cromosomas 21"."

Cuando el trastorno o anomalia se produce en la primera division celular "la
falta de no disyuncion (no separacion. no division). se produce despues de una
fecundacion normal y que es hasta el momento de la primera division celular en la
que una celula recibe entonces tres cromosomas 21 v la olra solo recibe un
cromosoma 21 Esta ultima celula se considera como no viable, o sea que no podra
continuar viviendo. El embrion se desarrolla entonces de modo que todas sus celulas
contiene tres cromosomas 21. fenomeno que en sus resultados finales es exactamenle
igual al que sucede cuando el error de distribucion se produjo antes de la
fecundacion”.”

222 TRISOMIA 21 POR MOSAICISMO

Esta variedad de trisomia 21 es consecuencia de un error de distribucion de los

cromosomas producido en la segunda division celular, o tal vez en la tercera o cuarta,

0 quinta division.

JASSO, Luis, "El nifio Down Mitos y Realidades”, p. 33-34
ibidem, p. 34
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Se da aproximadamente en el 1% del tolal de casos de nifios con sindrome de
Down. Esta alteracion se da “& partir del momenlo de la fecundacion y &l iniciarse la
division celular para formar 4 celulas hijas, una de Jas 4 celelas liene lres
cromosomas 21. dos celulas mas tienen dos cromosomas 21 (células normales) y la
cuarta celula solo contiene un cromosoma. Esta ultima celula (con un solo
cromosoma 21 y por lo tanto con un tolal de 45 cromosomas) morira, y de esta
manera el embrion se desarrollara con una mezcla (o mosaico) de celulas normales
que contendran 46 cromosomas y otra proporcion de celulas con 47 cromosomas”

223 TRASLOCACION

Traslocacion significa que la totalidad o una parte de un cromosoma esta unida o
pegada @ una parte o la tolalidad de otro cromosoma. “En este caso. lo que se
produce es una ruptura o fractura de una parte del cromosoma 21 asi como de otra
mas de un cromosoma diferente al 21 (frecuentemente de los pares 13, 14, 15). de
manera lal que la union de los fragmentos provenientes del cromosoma 21 con los del

13. €l 14 o el 15, forman un cromosoma extra”

2.3 CARACTERISTICAS FiSICAS. PSiCOLOGICAS Y SOCIALES DE LA PERSONA CON
SINDROME DOWN
Los hijos heredan los genes de sus padres, eslo provoca de alguna manera unos
rasgos parecidos a ellos lales como. el color de los ojos, del cabello, la complexion

corporal. ele. Por lanto si el aspecto fisico de todo ser humano esla determinado por

13 H !
" ibidem, p. 36



los genes. De la misma manera, las caracteristicas fisicas de los nifios con sindrome
Down estaran configuradas bajo la influencia de su material genetico; a causa de que
su cromosoma 21 extra aporta material genetico adicional, los nifios Down poseen
rasgos corporales que los hacen ser distintos de las demas personas incluyendo a sus
mismos padres. Los nifos con este problema poseen muchos rasgos fisicos comunes
en virtud de que comparten un cromosoma extra. como se menciono anteriormente;
sin embargo no se conoce con exactitud de qué manera ese cromosoma adicional
interfiere con la secuencia normal del desarrollo. Y por que unos nifios tienen
manifestaciones clinicas muy completas, mientras que otros solo exhiben algunas de
ellas.

Fue hasta 1866 que John Longdon Down dio una descripcion de las caracleristicas
fisicas de los ninos con sindrome de Down.

A continuacion se muestra una tabla con la manifestacion y su frecuencia de

aparicion.

MANIFESTACTON FRECUENCH DF APARICION
Hipotonia 807
Reflejo de Moro disminuido 85%
Articulaciones con hiperflexibilidad 807
Exceso de piel en cuello poslerior 807
Perfil plano de la cara 90%
Oblicuidad de la fisura palpebral 807
Anomalias de la forma del pabellon auricular 0%
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Displasia de la pelvis 0%
Pliegue palmar simiano 40%
Cabe aclarar que estas menifestaciones no se presentan en cada nino y por lo

tanlo. no deben considerarse estrictamente como especificas de esle padecimiento.

3.1 CARACTERISTICAS MAS COMUNES DE 1AS PERSONAS CON.

CABEZA: Es un poco mas pequena comparada con los niftos normales. Su parte
posterior esta ligeramente achatada, lo que da a la cabeza una apariencia redonda.
Las fontanelas. que forman las zonas blandas del craneo son mas amplias y tardan
mas en cerrarse. En la hnea media. donde confluyen los huesos del craneo hay con
frecuencia una zona blanda adicional (falsa fonlanela). Presentan .areas CON €scaso 0
que falla cabello. eslo ultimo sucede en raras ocasiones. Se han encontrado
anormalidades en el hueso esfenoides y en la silla turca (en donde se encuentra la
glandula hipofisis).

ROSTRO: Muestra un contorno un lanto plano. debido al menor desarrollo de los
huesos faciales y a que la nariz es pequena. En muchos nifios los conduclos nasales
son estrechos.

QJOS. Estos se encuentran colocados en forma oblicua, el canto u orilla interna
de los mismos eslan mas dislantes uno del otro. y la fisura palpebral muy estrecha.
En muchos ninos puede observarse un pliegue de piel en los angulos interiores de los

ojos. la periferia del iris presenta, con frecuencia, unas manchilas blancas
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denominadas "manchas de Brushfield”, se piensa que se deben a la presencia de tejido
conectivo localizado en la capa anterior del iris. aunque otros estudios dicten que son
debidas a adelgazamiento del estroma del iris. asi como a una distribucion anormal
del pigmento.

NARIZ En la mayeria de los casos se da el hundimiento de la raiz de la nariz, la
cual por otra parte es ligeramente respingada con los orificios de la misma con
moderada tendencia a dirigirse hacia el frente o hacia arriba; no es raro que exista la
desviacion del tabique nasal

OREJAS: Forman una estructura anormal, en la mayoria de los casos son de un
menor tamafo. Es comin jue el sitio donde se encuentran unidas a la cabeza sea
mas baja en relacion con nifos sin alteraciones cromosomicas, asi como tambien que
esten ligeramente oblicuas. Otra particularidad es el sobreplegamiento de la parte
interna de la "concha” del pabellon auricular. El conducto auditivo externo es
estrecho. y a veces. no esta presente el lobulo de la oreja. y en otras ocasiones se
encuentra pegado al resto de la cabeza.

BOCA: Es pequeha. Algunos mantienen la boca abierta y la lengua sobresale
ligeramente. Esta caracteristica. se ha demostrado en las investigaciones que es mas
comun en las nifas que en los nifios y en los blancos que en los de piel oscura.

A medida que el nifo se desarrolla, la lengua puede irse arrugando; se piensa que
esto puede ser debido a los frecuentes movimientos de succion y masticacion que

hacen de su propia lengua varios nifos con sindrome Down.
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Suelen agrietarse los labios. El paladar es mas estrecho que el de la mayoria de
nifios normales.

Se relarda con frecuencia el nacimiento de los dientes del nino y €n ocasiones
falla uno o mas de estos.

Las mandibulas son pequenas. lo que a veces hace que los dientes permanentes se
superpongan.

CUELLO:  Es mas encho, corlo y fuerle. En el recien nacido a menudo poseen
unos pliegues epiteliales, dando la impresion de que les sobrara piel en la parte de
atras del mismo. con mayor cantidad de lejido celular subcutaneo (grasa por debajo
de la piel) Estas alteraciones de la piel se van haciendo menos aparentes al
transcurnir los anos, llegando. en algunos casos. a desaparecer.

TORAX: Por lo general en los nifios Down aparecen 11 costillas de cada lado del
torax en vez de 12, por lo que su forma se ve como acortada. En algunos nifos se
aprecia que su torax a la altura del pecho. en el esternon. se encuentra hundido. o
por el contrario sobresale. Cabe especificar que eslas caracteristicas aunque eslen
presentes no producen ninguna interferencia con la funcion de la respiracion o la del
corazon, razon por la cual. no se recomienda la cirugia.

PUIMONES:  Suelen ser normales. Solo unos pocos bebes tienen pulmones
subdesarrollados.  Algunos ninos (sobre todo los que tienen una cardiopalia asociada)
presentan un aumenlo de la presion arterial en los vasos pulmonares que, en
ocasiones, llega a producir neumonia. esla puede conlrolarse con un tratamiento

meédico adecuado.
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ABDOMEN: La linea media del abdomen sobresale un poco a veces debido al débil
desarrollo muscular de esa zona. Aproximadamente un 90% del nifo Down presentan
una pequeda hernia umbilical. que generalmente no requiere de cirugia ni causa
problemas mas adelante. Esle tipo de hernias suele cerrarse a medida que el nifo
crece.  Los misculos abdominales de los bebés son a veces debiles y el abdomen
puede presentar un aspecto abultado. Los organos interiores como el higado. el bazo
o los rifiones suelen ser normales.

EXTREMIDADES: Las extremidades inferiores estan acortadas. Existe una mayor
separacion entre el dedo gordo (primer dedo) y el segundo dedo de los pies. ademas
de que se encuentra un pliegue plantar entre estos dos dedos. Los pies tienden a ser
pequefios y regordetes. Muchos tienen pies planos debido a la laxitud de los tendones.
A causa de esta laxitud en los ligamentos. el nifo tiene una gran elasticidad.

Cuando una articulacion se sale de su sitio. como suele scurrir con la rotula o la
cadera. requieren ser corregidas quirurgicamente.

Muchos de estos nifos presentan un tono muscular bajo. menor fuerza muscular y
limitaciones de su coordinacion muscular. Sin embargo. el tono y la fuerza muscular
mejoran a medida que los nifios crecen.

“Los huesos que componen las manos se encuentran un 10 a 307 mas pequenas
en los nifos con sindrome Down”.

Los dedos de las manos son cortos v anchos. dandoles un aspecto regordete

particular.

ibidem., p. 41
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El dedo que sufre una alteracion es el mefique que es mas pequefio que lo
habitual.

Puede observarse tambien un solo pliegue a traves de la palma de la mano o de
los dedos.

Las huellas dactilares. son distintas de las de los demas nifios y su estudio,
denominado “analisis de los dermatoglifos” ha sido utilizade para apoyar el diagnostico
de sindrome de Down.

LOS ORGANOS GENITAIES: En los nifios el pene es mas pequefo, en ocasiones uno
0 Jos dos testiculos no estan en el escroto durante Jos primeros afios de vida. pero
puede eslar en la zona de la ingle o dentro del abdomen. Durante la aparicion de los
caracteres sexuales secundarios el vello pubiano tendra una dislribucion horizontal. en
vez de triangular. En las nifias pequenas los labios mayores pu;eden apreciarse de
mayor tamaho y ocasionalmenle pueden estar aumentados los menores. dando una
apariencia de mayor exageracion. incluyendo en ocasiones, un lamafio del cliloris
aumentado.

PIEL Y CABELLO: La piel & veces es mas estirable y toma tonos violaceos, en los
iros. anos de vida, posteriormente se hace gruesa y menos elastica. En el invierno la
piel suele secarse. la cara y las manos se agrielan mas facilmente que las de los
demas nifos. El cabello suele ser fino y poco abundante.

Estas son las caracleristicas que con mayor frecuencia encontramos en las
personas con sindrome Down. cabe insistir en que no todos los nifios muestran estos

rasgos descritos. Por otra parte. algunos de ellos sobresalen mas en unes nifos que
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en otros. Por eso. aunque los ninos con sindrome Down pueden ser reconocidos a
causa de su parecido fisico. no todos parecen iguales, ademas de que algunas
peculiaridades cambian con el tiempo. Como ya se menciono anteriormente, la
mayoria de estas caracteristicas fisicas no repercuten sobre la salud y el desarrollo
del nifo. Muchos de estos rasgos se encuentran en otros nifios con minusvalia y. de
vez en cuando, en los "normales”.
€32 CARACTERISTICAS PSICOLOGICAS

El' desenvolvimiento psicologico del individuo con sindrome Down es lento.
presentando patrones de aprendizaje de grado inferior al del termino medio. Por lo
general son receptivos, afectuosos, muestran una variante considerable en cuanto a su
comportamiento psicologico.

Algunos aspectos caracteristicos de su personalidad: “son obstinados. imitativos.
afectivos, adaptables, con un sentido especial en cuanto a reciprocidad de sentimienlos
y vivencias, presentando un caracter moldeable. Si el ambiente que los rodea es
inadecuado. reaccionan con agresividad o si por el contrario es un ambiente
estimulante, el nifio es carifoso. Tienen gusto por la musica y la pintura y sobre
todo. poseen un sentido especial al afecto malerno”.®

La obslinacion se debe al sistema nervioso, porque su deficiencia mental les
impide cambiar rapidamente de una actitud o actividad a otra distinta. Pueden durar

un tiempo indefinido en una sola posicion.
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La 1mitacion es una caracleristica transitoria ¥ muy comun. El primero en
describirla fue el doctor John Langdon Down. Esla imitacion es esencialmente una
conducta humana, es imporlant=, ya que gracias a ella la persona liene un amplio
margen de aprendizaje. Por medio de la mimica se expresan lodas las actitudes y
actividades que son copiadas.

Afeclividad:  "Hay que evitar la confusion entre afecto y sobreproteccion dado
que esta ullima genera perturbaciones psicologicas y sociales contrarias a la
autorealizacion que se percibe en el nifio. la reciprocidad de sentimientos es
inherente a sus valores afectivos, el nifo sabe si es correspondido y reacciona
rapidamente, jamas se acerca a quellos que lo rechazan o demuestran poco carino;
son hipersensibles, cuando estando en un lugar determinado no son el centro de
atraccion, inmediatamente tralan de llamar Ja alencion inclusive se vuelven agresivos
con aquel que cree lo esta suplantando.””

L afabiided:  es complaciente, Je gusta que lo vistan. lo mimen; le agrada no
molestarse. es por ello que es necesario ayudar a la persona con sindrome Down a
Jograr un grado significativo de autosuficiencia y capacidad crealiva. Muestran gusto
por la pintura, poseen un ritmo apropiado en cuanfo a musice. ademas de ser un
medio importante para tranquilizarlos cuando se encuentran angustiados o inquielos.

Les gusta bailar, cantar y palmear.

17
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233 ASPECTQ FAMILIAR Y SOCIAL

El proceso de integracion se inicia desde el momento en que los padres se
enteran de que tienen un hijo Down, la familia es el principal promotor de la
adaptabilidad social.

Los padres pueden ayudarles en sus necesidades emocionales. Como todos los
ninos. éstos necesitan amor, atencion y aceptacion. Requieren un entorno en el que
puedan crecer con seguridad. donde puedan desarrollar su independencia y propia
estima. El que los niflos se encuentren a gusto consigo mismos, confien en sl mismos
y puedan experimentar la sensacion de éxito, por pequefio e insignificante que parezca
este, es muy importante para su propia imagen. Si los padres perciben a sus hijos de
una forma positiva, estos lo capiaran y se sentiran aceptados y queridos. El bienestar
emocional es de la maxima importancia en el desarrollo de cualquier nifto, pero lo es
mucho mas para el nifio con sindrome de Down.

Otro campo en el que los padres pueden influir de forma muy positiva es en el
desarrollo de la independencia. la lucha por confiar en si mismo es un rasgo
sobresaliente en el proceso de madurez del nifo con sindrome de Down. Es
importante que en el desarrollo de su propia estima se sientan satisfechos y realizados
cuando desempenen algo por si mismos. Por tanto. seria bueno que les presentaran
situaciones que no fueran demasiado dificiles y con la posibilidad de superarlas con
exito.  Las situaciones complicadas no conducen mas que a la frustracion. Esto no
significa que no se expongan nunca a circunstancias nuevas y cambiantes. A veces

tendran que intentar una tarea una y otra vez, y habra que infundirles animo con
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paciencia, pero al final. cuando aquella se haya realizado el nifio se senlira
plenamente satisfecho.

Los padres se preguntan & menudo por la disciplina. En terminos generales puede
decirse que la disciplina debe ser parte integrante de Ja educacion normal de
cualquier nifio. Sin embargo, es importante que se aplique la disciplina de manera
Suave pero consecuente, lanto en casa como en la escuela, de forma que ¢l nifio y el
joven comprenda que en ambos eniornos rigen  las mismes normas.  E
comportamiento social de las personas con sindrome Down tiene importancia a la hora
de determinar sus oportunidades en la vida. Una conducla social correcta guarda
relacion directa con el grado de aceptacion del individuo por parte de la sociedad y
con el exito de su futuro profesional. Por eso. los nifios Yy jovenes aprenden a
responsabilizarse y desarrollan un sentido del orden cuando se fijan los limiles y se
establecen las normas.

Las aclitudes marginales traen como consecuencia alteraciones conductuales y un
fuerte desaliento emotivo al agravar su delicado sentimentalismo

“El nifio con Sindrome Down tiene gran capacidad de adaplacion a nuestro
regimen de vida. Estudios veraces sobre sociabilidad han enconlrado que su
coeficiente social es mayor que el inteleclual y muy similar a su edad cronologica"."®

La persona con sindrome Down, al igual que otros que tienen afeclacion en su
capacidad mental. es un miembro de la sociedad en la que liene su origen. Esla

perlenencia a la sociedad. absolutamente indudable, suele ser subvalorada o negada

s

ibidem., p. 60
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por ella en cuanto se descubre que el individuo es portador de una caracteristica
fisica conocida peroyativamente como “mongolismo”. A partir de ese momento se
inicia un proceso de distanciamiento social y segregacion en el que hasta los padres,
en algunas ocasiones, pueden participar en estas circunstancias. Todo ello va a tener
como consecuencia que las relaciones sociales se alrofien o se conviertan en su
contrario. Es cierto que dependiendo del tipo de sociedad en la que nace podra verse
favorecido o no. segun la concepcion que ella tenga en el momento social que
predomine. Integrar al nifio Down a la sociedad. mas que ser un asunto de politica es
de filosofia de la vida; y depende del tipo de sociedad. El sentido de integracion que
estamos utilizando se refiere a no segregacion. no discriminacion, no marginacion, no
exclusion. Integrar al joven Down es hacerlo beneficiario de aquellos bienes que una
sociedad dispensa a sus integrantes y que constituyen los mas preciados frutos de la
convivencia: la salud publica. la educacion. la educacion. la vivienda, la seguridad
social, el empleo, la remuneracion, las actividades de recreo, la participacion en la
vida ciudadana.

"El principio de integracion tiene como objetivo final mas que un cambio en su
vida, una modificacion en el ambiente en que se desenvuelve. El terreno de aplicacion
no se reduce a las instituciones escolares. sino que va enfocado directamente a toda
la estructura social. Por ultimo, el principio de integracion ademas de comprender la
incorporacion al trabajo. tambien abarca a la integracion social. la que a su vez se
entiende como inclusion del individuo a determinados ambitos de la sociedad, de la

familia. el trabajo y la relacion social "
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Aun cuando se han mencionado multitud de aspeclos que se relacionan con la
integracion, pareciera haberse omitido hablar de uno de los sitios mas importantes
para que se lleve & cabo y que es €l hogar. lo que se hizo con intencionalidad, ya que
el hogar. sociologicamente hablando. es el primer ambienle o nucleo social que recibe
al nifo Down y en el que se pueden manifestar en todo su realismo los efectos
individuales tanto psicologicos como sociales. economicos y educativos. Esle hecho
sociologico justifica con creces que el analisis del medio familiar sea fundamental para
enlender lodos estos aspeclos.

Los nifios y jovenes Down no suelen tener dificullad para relacionarse con la gente
de forma amistosa y abierla. aunque a veces pueden ser demasiado cordiales. Si se
les ensena las formas sociales correctas su vida sera mas agradable y aumentaran sus
oportunidades de ser aceplados en la comunidad.

Los vecinos lienen una mision importante que cumplir en el esfuerzo del nifo por
conseguir su socializacion. Los padres deben presentar a su hijo ante sus vecinos con
orgullo. como parte integrante de la familia. Si los padres saben transmitir su orgullo
por tener ese hijo, sus vecinos miraran al nifo de la misma forma. Estos nifios tienen
que aprender a saludar a sus vecinos con educacion y alegria. y se les debe ensefar
tambien a ayudarles cuando haga falta.

Aunque las relaciones sociales son un aspeclo importante en la vida del nifo. éste
debe aprender tambien a estar solo en algun momento del dia y a entretenerse por si

mismo. Los momentos de sosiego son {ambien momenlos de desarrollo. Es en esos
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momentos cuando el joven puede asimilar ideas que ha venido adquiriendo e intentar
nuevas cosas por si mismo. El nifo debe tener juguetes apropiados y material para
usar, de forma que esos momentos de tranquilidad no le aburran o le lleven a buscar
conductas de autoestimulacion. Todos necesitamos un tiempo para nosotros mismos,

y estos niflos no son la excepeion.

2.4  PADECIMIENTOS MEDICOS DEL NIRO DOWN
2.4.1 ENFERMEDADES PREDOMINANTES
24.1.1 INFECCIONES

A la fecha no se ha logrado determinar con presicion, la causa de las
infecciones que con frecuencia presentan las personas con sindrome Down. Algunos
investigadores sostienen que estos nifos no presenlan serias deficiencias del sistema
de inmunidad, solo existen algunas modificaciones sutiles en los mecanismos de
defensa en sus organismos. A menude. estos nifos tienen menos celulas sanguineas,
que desempenan un papel importante en la defensa general del cuerpe. También se
han demostrado algunas irregularidades de las funciones de estas celulas (linfocitos B
y T).

El timo es el lugar donde las celulas T sufren el proceso de maduracion que les
permitira funcionar de manera adecuada cuando se requiera una respuesta
inmunologica del organismo. Las celulas T inmaduras se originan en la medula osea,
de tal manera que una vez formadas. estas celulas T inmaduras viajan hasta el timo

donde sufren una serie de cambios que le permiten jugar un papel impertante en la
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respuesta inmune. Las celulas T reconocen y destruyen & las celulas extranas que
entran al cuerpo, asi como tambien lo hace con las celulas propias del cuerpo que han
sido alteradas por infecciones virales o por transformacion cancerosa.

Las celulas B son producidas en la medula osea y permanecen alli hasta llegar a
madurar y de esla forma quedar listas pars llevar a cabo su funcion mas importante.
que es la produccion de los anticuerpos del organismo.

las infecciones mas frecuentes son las respiratorias. que se presenlan en los
primeros afios de la vida. cabe sefialar que estas infecciones se observan mas a
menudo en nifios con cardiopatias congenitas.

Son frecuentes las infecciones de oido, nariz y garganla en los jovenes. Es decir,
la olitis media no supurada (infeccion del oido medio sin ruptura o con ruptura de la
membrana del timpano respectivamente). los catarros. las {aringitis. (inflamacion de la
garganta) y las amigdalitis (inflamacion de las anginas).

Se presenta. en ocasicnes, la neumonia que es una infeccion del pulmen, en
general es grave y requiere de un iratamiento con antibioticos.

Algunos adolescentes sufren periodicamente infecciones de la piel, principalmente

en los muslos y en los gluteos.

24.1.2 ENFERMEDADES DE LA BOCA
En los nifios Down la cavidad bucal es mas pequeha o menos desarrollada, lo que

da lugar a que la erupcion el crecimiento de sus dientes sea lento, incluso el orden en
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que van brotando es desordenado; en la mayoria de los casos. Pierden los dientes
premaluramente, la causa es la enfermedad periodontal.

Es comun que los dientes permanentes tengan anormalidades de tamano, forma y
alineacion. la enfermedad periodontal destruye el tejido normal que se encuentra
alrededor de los dientes. Se distingue por la formacion de bolsas rodeando al diente o
muela. Las encias se encuentran inflamadas o hinchadas. Por lanto, es importante
que estas personas lengan consultas denlales regulares, cuiden de su higiene bucal,
mantengan buenos habitos dieteticos.

24.1.3 ENFERMEDADES DE LOS 0J0S

Las esladisticas sefalan que aproximadamente el 507 de nifos Down son miopes,
es decir, tiene poca vision. El 207% padece hipermetropia, que es un defeclo de la
vision en el que se perciben confusamente los objetos proximos por formarse la
imagen mas alla de la retina.  Algunos bebés tienen los conductos lagrimales
obstruidos. Muchos nifios presentan estrabismo, sufren inflamacion de los bordes de
los parpados y hacen en ocasiones movimientos rapidos con los ojos

Tambien se desarrollan calaratas congenitas; pero los que no la padecen la
pueden desarrollar durante su vida aduita. Aproximadamente el 2-7% de los Down
sufren una alteracion de la cornea.

Una enfermedad rara. pero cuando se da es un problema importante, es el
queratocono, aparece durante la pubertad o adolescencia.  Consiste en wun
adelgazamiento y abultamiento de la cornea. Se manifiesta por una disminucion

rapida y progresiva de la agudeza visual. Otros sintomas que pueden presentarse son:
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dolor en el ojo. enrcjecimiento. lagrimeo constante. todo esto puede llevar a la
ceguera. Es por esto que es indispensable la valoracion por el oculista rutinariamente.
cuando menos una vez al afo.

24.14 PROBLEMAS ORTOPEDICOS

Los problemas ortopedicos que tiene son el resultado de que el {ono o fuerza de
los misculos de ellos esta disminuido.

La principal alteracion que se ha presentado es la “inestabilidad de la columna
verlebral cervical”, consisle en un aumenlo de la movilidad que liene la primera y la
segunda vertebra de la columna cervical. que constituyen parte de la movilidad del
cuello. El riesgo de este padecimiento es que puede lesionar o comprimir la medula
espinal.

Otros problemas orlopedicos que llegan a presentar el Inino Down son: la
desviacion de la columna vertebral, en lz mayoria de los nifos que la presenta no
causa muchos trastornos, pero es recomendable que se le valore periodicamente para
asegurarse que la desviacion de la columna no ha avanzado.

Algunos otros aspectos del orlopedico del Down se refieren a : luxacion de la
cadera (que el hueso del muslo se salga de su lugar en la cadera); inestabilidad de Ja
articulacion de la rodilla y pies planos. en ocasiones pasan desapercibidos.

24.1.5 ENFERMEDADES DE LOS 0IDOS

El nifio Down posee una disminucion de su capacidad de escuchar. es decir,

padece hipoacusia, causado por la presencia de un liquido en el oido medio, ¥ que no

deberia estar. La funcion del oido medio es transformar las ondas acusticas del
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sonido que le llegan en impulsos nerviosos. Cuando en vez de aire. existe liquido en el
oido medio, se disminuye por lo tanto la transmision del sonido.
2.4.1.6 ENFERMEDADES DEL CEREBRO

Los individuos adultos con sindrome de Down tienen mayor riesgo de padecer un
sindrome (conjunto de signos v sintomas que constituyen una enfermedad
independientemente de la causa) neurologico que tiene grandes similitudes con una
enfermedad que se presenta con cierta frecuencia en las personas no Down en la edad
de la vejez y que se conoce como enfermedad de Alzheimer. Se caracteriza por:
demencia, alteraciones en los tejidos del cerebro; y afectacion de algunas substancias
que el cerebro libera para su funcionamiento adecuado y que se conocen como
neurotrasmisores.

El deterioro de las funciones en el Down. se manifiesta a nivel mental y de sus
respuestas  emocionales; con apatia o excitabilidad. se vuelven irritables.
frecuentemente hacen "berrinches” y van teniendo perdida progresiva del vocabulario
adquirido.  El caracter jovial v alegre que los caracteriza, es substituido por una
actitud de solemnidad.  Se presenta posteriormente una disminucion en las
caracteristicas de sus habitos personales como es la limpieza personal y la habilidad
para llevar a cabo las actividades de su vida diaria.

"El deterioro de las funciones intelectuales en el Down raramente ocurre antes de
los 30 aftos de edad y cuando sucede habitualmente es despues de los 40. Estudios de
las funciones intelectuales en los Down han revelado que despues de los 35 afos de

edad, existe menor capacidad intelectual que en los menores de 35, apreciandose que
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existen deficiencias en la memoria de evenlos recientes, en la relencion de imagenes
visuales que se exponen durante poco tiempo a sus ojos y tambien dificultades en la

identificacion de objetos” ®

2.5 DESARROLLO PSICOPEDACOGICO
2.9.1 DESARROLLO MOTOR
Se han elaborado un conjunlo de evaluaciones psicometricas que permilen realizar
interesantes observaciones sobre el desarrollo motor de los nifios anormales en
relacion con los normales. Mieniras que los normales recorren la curva mental v
fisica de su crecimiento en forma coordinada. los anormales revelan el desajuste que

existe enlre el desarrollo menlal-crecimiento. En el caso especifico del nifio Down,

de vida dara una idea completa sobre la futura proyeccion del Down, porque a partir
de entonces. sera sensible la disociacion entre su crecimiento fisico y su evolucion
mental.

Se le dificultara el caminar y correr en linea recta. debido a la imposibilidad de
adquirir el equilibrio necesario. La organizacion de sus movimientos que preceden de
la cabeza hacia los pies y en forma unitaria. sera mas perceptible en todos aquellos
comprendidos dentro de la motricided gruesa y posteriormenle avanzara lentamente a

los agrupados dentro de la motricidad fina.
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“Pierre Vayer nos dice que: la educacion psicomotriz es una accion pedagogica y
psicologica que utiliza los medios de educacion fisica con el fin de normalizar o
mejorar el comportamiento del nifio.  Esta educacion se propone, educar
sistematicamente las diferentes conductas motrices y psicomotrices con el fin de
facilitar la accion de las diversas tecnicas educativas permitiendo asi una mejor
integracion escolar y social. "

Para el doctor Le Boulch "el dominio corporal es el primer elemento del dominio
del comportamiento”.

La educacion psicomotriz incluye basicamente: La organizacion del esquema
corporal. desarrollo del equilibrio. desarrollo perceptivo-maotriz, organizacion de
conceptos espacio-temporales y estimulacion de las funciones superiores.  la
habilitacion motriz incluye: ejercicios aerobicos, estimulacion vestibular, patrones de
desarrollo. coordinacion motriz-gruesa y coordinacion motriz-fina.

2.5.2 DESARROLLO DEL LENGUAJE

El lenguaje es el medio de comunicacion mas evolucionado del ser humano y tiene
una importancia innegable: introduce a la vida social y se convierte en el principal
instrumento de la comunicacion.

El area del lenguaje ha sido siempre descrita como la mas alrasada en los nifios y
Jovenes Down. en especial en su faceta expresiva. El desarrollo fonologico y el del
vocabulario es muy lento y dificil.  Estas personas estan en el mismo nivel de

desarrollo cognitivo que los no deficientes al principio de la comprension y produccion
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de nombres de objetos. Sin embargo. poco despues de empezar la adquisicion del
lenguaje. el desarrollo temprano de! vocabulario empieza a caer por debajo de su
desarrollo cognitivo.

Las personas que padecen este sindrome muestran dificullades de articulacion. lo
que hace que su lenguaje expresivo sea menos claro ya desde sus primeros ahos. Sus
principales dificullades articulalorias en habla castellana aparecen en los fonemas
fricativos (f, 2. s, j). africados (ch). laterales (I. 11} y vibrantes (r. rr). que. por otra
parte. son los fonemas que aparecen mas tardiamente en el desarrollo normal.

El balbuceo se presenta tardiamente. Cuando el nifio empieza a hablar jo hace
por medio de silabas, mas tarde usa frases y por ultimo las oraciones. El {artamudeo
se presenta ya que carece de medios de expresion suficientes para traducir su
pensamiento en lenguaje. Varios fonemas le son dificiles y murhc;s de ellos llegan a
pronunciarlos incorreclamenle. Debido a su voz gutural y ronca se les dificulta hablar
clara e inteligiblemente. Su vocabulario es limitado pero esto, en muchos casos, se
debe a la falla de entrenamiento. Les es dificil expresar lo abstracto y es en estos
casos cuando recurren a la mimica. La mayoria de estos nifios tienen buena memoria
y aunque les lome mas tiempo. aprenden palabras nuevas  releniendolas
permanentemente. Para lograr lodo este desarrollo del lenguaje es necesario una
terapia individual y que sean atendidos en su hogar.

“En estudios hechos por el doctor 8. Tarasco nos dice: hay que aplicar metodos
sensorio-molores, es decir, ejercicios de alencion y memoria. ejercicios musculares

gruesos y finos y ejercicios orofaciales, para lograr la coordinacion y sinergia
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muscular necesaria para la articulacion; ejercicios de voz y articulacion para aplicar
los ejercicios anteriores y desarrollar los movimiento musculares adecuadamente para
la provision lingilistica que se inicia con la articulacion. la memorizacion, la
mecanizacion y la organizacion del lenguaje, de alli podria llegarse a la ensefanza de
los conocimientos escolares” ®
El lenguaje del nino en edad escolar y del adolescente con sindrome de Down es
pobre en su organizacion gramatical. Los géneros de los nombres, la expresion de los
tiempos verbales. las relaciones sujeto-verbo y los adjelivos sustantivos suelen
plantear problema. El lenguaje de estos adolescentes y adultos esla caracterizado por
enunciados de mediana longitud. formulados por lo general en presente, con pocas
oraciones subordinadas.  Su discurso es muy sencillo en lo que se refiere a
estructuras gramaticales ulilizadas.  Son perfectamente capaces de conversar
respelando las reglas habituales de las conversaciones normales. Los contenidos de
sus mensajes suelen estar adaplados al contexto utilizando un lenguaje pertinente en
cuanto a los contenidos semanticos transmitidos. Es importante considerar aqui el
hecho de que el progreso lingiiistico de estas personas prosigue después de los 11
anos, traduciendose en una mayor complejidad y longitud de los enunciados que puede
ir perfeccionandose durante la adolescencia y conlinuar potenciandose hasta cerca de
los treinta ancs.
Otro aspecto importante que considerar es el relativo a los niveles de

comprension.  Los niftos. adolescentes y adultos con sindrome Down son capaces de
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enlender mensajes verbales no solo por la comprension de las frases sino lambien por
Su asociacion con un contexto determinado. Cuando los enunciados son complejos y
comporlan proposiciones subordinadas u oraciones pasivas son generalmenie mal
entendidos. Incluso se presentan dificullades para enlender la negacion en frases
largas o estructuralmente complejas.

"3i el proceso comunicativo establecido por el adulto se complica con el empleo
de subordinadas o de formas en pasado o fuluro, elc.. puede provocar una falla de
comprension. Un nifo normal aprende & emitir respuestas que indiquen que no ha
comprendido. modifica su mimica facial. o pide la repeticion de un mensaje de la
misma manera que un extranjero ruega a su interloculor que hable mas despacio o de
forma distinta. En los nifios con sindrome de Down las respuestas que indican no
haber comprendido deben ser objelo de un aprendizaje sis!em’a‘.jco. ya que, en
ocasiones, anle un determinado mensaje que no han entendido no manifiestan ninguna
reaccion que nos lo indique."®

2.5.3 DESARROILO SENSOPERCEPTIVO

En el recien nacido el equipe sensorial no esta maduro. Es sensible al frio. a
diferencias en el sabor. a los sonidos y @ la fuz. Su nervio oplico v sus estructuras
nevronales relacionadas no se han desarrollado totalmente. Sus movimientos son
incoordinados. La repeticion de estimulos y las sensaciones agradables son las que
tiene mayor significado en el recien nacido. Su discriminacion perceptual esta ligada

@ respuestas emocionales y posteriormente adquiere un reconocimiento més completo
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de los estimulos con los cuales estas respuestas estan asociadas. Despues de los seis
meses el nio aprende la localizacion del dolor a través de su propio cuerpo. Al final
del primer afo de vida sus organos sensoriales son completamente funcionales y
continia desarrollando espectativas basadas en la experiencia. las sensaciones
gustativas se encuentran disminuidas.

En los ninos Down el umbral del dolor es muy bajo. cuando se caen y se lastiman
lloran mas por la impresion o susto de la caida que por el dolor; en algunos casos se

ha observado que carecen del dolor.

<234 PROCESQS COGNOSCITIVOS
254.1 MEMORIA

Entre las caracteristicas mas fascinantes de nuestro cerebro destaca su capacidad
para ir modificando constantemente su propia funcion en respuesta a los diversos
acontecimientos que ocurren durante nuestra exislencia.  Es precisamenle esta
propiedad de modificar la funcion cerebral en respuesta a la propia experiencia la que

dola a un ser vivo de su capacidad para recordar y para aprender
Con frecuencia se emplean de manera indistinta los {erminos de memoria y
aprendizaje. Sin embargo. los modernos estudios biologi-os y cenductuales indican
que cada termino abarca una familia de procesos diferentes. El aprendizaje hace
referencia a los procesos por los que adquirimos nuevo conocimiento acerca de los
sucesos del mundo que nos rodea, mientras que la memoria se refiera a los procesos

mediante los cuales conseguimos retener ese conocimiento. Es evidenle que ambos
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procesos estan intimamente relacionados, porque solo se aprende sobre la base de la
relencion previa de experiencias anteriores.
La memoria se clasifica en. memoria sensorial, mecanica y logica e
intelectual.
- Memoria sensorial: reconoce imagenes correspondientes a cada uno de los
sentidos.

- Memoria mecanica: requiere poca actividad mental. ya que se observa solo Ja
facultad de repetir por asociacion una cadena de imagenes sin contenido ideacional.

- Memoria logica: es aquella en la que interviene la capacidad del intelecto para
retener y reproducir conocimientos inlelectuales adquiridos anleriormente.

En la memoria se involucran, basicamente, las siguientes fases:

a) Procesos de adquisicion. Son los responsables de la entradz; de la informacion.
Se integran en esta fase los problemas perceplivos, los procesos atencionales y los
fenomenos de registro.

b) Procesos de almacenamiento, Se centran en torno a la problematica de la
codificacion. sistemas de representacion, modos de organizacion de la informacion, elc.
Uno de los nucleos centrales es el de la retencion. que incluye los lipos de memoria.,
las modalidades de memoria & corto plazo y & largo plazo. asi como los problemas de
la informacion no integrada.

Se acepta universalmente que la memoria se almacena de dos formas diferentes:

Memoria a corlo plezo se refliere al sistema que retiene la informacion segun se va

produciendo. durante un periodo muy breve de tiempo, unos segundos. los necesarios
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para quedar informado sobre la marcha de lo que ocurre y obrar en consecuencia.
Memoria a largo plazo supone un proceso mediante el cual la informacion queda
procesada, almacenada y disponible para su utilizacion. Exige, logicamente, la
existencia de mecanismos que fijen o aseguren los rastros o huellas informativas
durante un tiempo que puede durar desde minutos a afios. La memoria a corto plazo
es imprescindible para el funcionamiento permanente de una persona que vive y se
relaciona, para aprender, y es, por supuesto, un escalon inicial para el desarrollo e la
memoria a largo plazo. La memoria a largo plazo no es imprescindible para el
funcionamiento minimo vital. aunque su carencia lo deteriora grandemente, es esencial
para avanzar en el proceso de aprendizaje

¢) Procesos de recuperacion. Desde un enfoque funcional, se centran en la
posibilidad. condiciones. mecanismos. etc. para utilizar la informacion adquirida,
registrada y retenida. Incluye los procesos basicss de accesibilidad y disponibilidad de
la informacion, asi como los problemas de decodificacion, reconocimiento, ete.

“Los nifos con sindrome Down muestran un deficit de memoria a corto plazo.
Parece que su mayor dificultad esta en recordar la informacion presentada en forma
auditiva. En consecuencia, muestran mejores resultados en los tests visuales que en
los auditivos. Por tanto. aprenden mejor visual que auditivamente. "®

Las alteraciones funcionales del cerebro tienen una manifestacion muy clara en
los problemas de memoria; no esta claro si el problema reside en un deficiente

almacenamiento mnemico. o en una gran dificultad de evocacion. Probablemente es

25

ibidem, p. 83
39



mayor el problema de evocar un nombre o un vocablo cualquiera, en el momento
adecuado, ya que ademas se afiade el liempo de reaccion y emision de respuesta
prolongados. Tampoco se descarla que haya una deficiente retentiva.
2542 PENSAMIENTO

El pensamiento se dedica a la manipulacion de la informacion para lograr el ajuste
al mundo y la solucion de problemas. Esta funcion en las personas Down se encuentra
disminuda a diferentes niveles: le es muy dificil manejar o comprender la
abstraccion de los conceplos perceptuales (forma. color, tamafio. posicion) para
aplicarlos en una representacion simbolica, travendo como consecuencia la dificullad
en el aprendizaje de simbolos graficos tales como figuras y letras.

Un nino estimulado a temprana edad tendra mayores posibilidades de desarrollar
sus funciones superiores, lales como la abstraccion. Esta acliridr;d mental limita al
nifio con este sindrome en la adquisicion del proceso de la leclo-escritura, tanto de
numeros como de letras; pudiendo llevarla a cabo con una buena educacion y
estimulacion desde muy pequeiio.

Se ha comprobado que la persona con sindrome Down tiene la capacidad de
aprender dependiendo de la estimulacion que hayan recibido y la madurez individual

de cada nino.

255 DESARROLLO SQCIQAFECTIVO
Diversos trabajos que examinaban esla area en las personas con sindrome Down

concluyen que estos nifos desarrollan sus habilidades sociales de un modo bastante
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analogo al de los niflos no deficientes. aunque mas lentamente. En lo que respecla al
afecto, este y el conocimiento son vistos como dos aspectos inseparables del mismo
proceso evolutivo: las reacciones afectivas posilivas y negativas estan muy ligadas a
las medidas del desarrollo cognitivo. Las reacciones afectivas en estos nifios son
bastante similares a las de las personas no deficientes. pero en aquellos son mucho
menos intensas. Por lo que respecta a la conducta del juego. el juego pretendido
sigue el mismo patron evolutivo que en los no deficiente, a un ritmo mas lento.

“la incorporacion de los nifios con sindrome de Down a escuelas infantiles ha
permitido examinar sus conductas de socializacion con otros nifles. Los nifios no
deficientes han intentado establecer contactos con los niftos con sindrome Down, pero
al final han desistido; estos nifos tienden a aislarse del grupo. no interactuando mas
que con los adultos. pese a que sus niveles de desarrollo son muy parecidos a los de
los no deficientes. De cualquier forma. aparecen aqui notables diferencias individuales,
por lo que no podemos generalizar los resultados obtenidos en diversos trabajos.

Tradicionalmente, se ha hablado de los ninos con sindrome Down como sociables,
afectuosos, sin especiales problemas de adaptacion, creandose un estereotipo que no
corresponde con la realidad. ya que son tan distintos en cuanto a su personalidad y
temperamento como los ninos no deficientes. Ademas. disponemos de datos que no
apoyan este estereotipo de nino facil. El trato diario con ellos nos permite observar
algunas dificultades adaptativas y problemas de conducta, tales como negativismo.

escasa participacion en lareas y actividades de grupo. ele. “*
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2.6 EDUCACION DEL JOVEN SINDROME DOWN

Hoy se puede asegurar que ningin medicamento ha probado su eficacia para
mejorar los problemas que lleva consigo el sindrome de Down. No hay ninguna
medicina milagrosa. el unico, milagro que cabe esperar es su adecuada educacion.

Los principales objetivos de la educacion deben ser
- La coordinacion motorica, de movimientos gruesos y finos,
= La comunicacion interpersonal,
- El lenguaje,
- Los habitos de autonomia personal,
- Los aprendizajes escolares, propiamente tales,
- La preparacion para el trabajo,
= El desarrollo de su personalidad. en el sentido mas amplio ) elevado de su
condicion humana.

La educacion debe comenzar desde el momento mismo del nacimiento, ya que
muchas de las conductas inadecuadas del nifio y del adulto con sindrome de Down son
aprendidas. Y aprendidas muy precozmente. Es de lodos sabido que la primera
infancia del nifio es de importancia definitiva para su vida futura. que la relacion
madre-hijo en el primer afo de vida configura la afectividad y la personalidad toda
del adullo. Ahora bien. en el caso de un nifio cuya deficiencia es conocida desde que
nace. esa relacion esta inevilablemente distorsionada y los primeros aprendizajes se

ven muy afectados.
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A pesar de los problemas apuntados. las posibilidades de aprendizaje de una
persona con sindrome Down son amplias y sus adquisiciones en habilidades de
conducta adaptativa pueden hacer de el un sujeto bien integrado familiar y
socialmente.  Su nivel intelectual varia muchisimo de unos casos a otros: mientras
hay, entre los afectados con sindrome de Down, deficientes severos y aun profundos,
tambien los hay con cocientes intelectuales muy proximos a la normalidad, que unido
a su desmedida aficion a las tareas escolares. hace que muchos de ellos aprendan a
leer casi a la edad en que lo hacen los nifios normales. Muestran una notable
afectacion en el concepto de numero. que mejora con la edad. No obstante. pueden
aprender a contar maquinalmente sin adquirir la nocion de numero. Tambien es
deficiente su capacidad para formar conceptos y agrupar objetos en calegorias
significativas.

Dentro del programa educativo merecen especial atencion los objetivos
encaminados a mejorar la coordinacion mo‘srica. tanto de movimientos gruesos como
finos, con la finalidad de que. de mayor pueda llegar a ser un lrabajador habil. En
esta area es tambien muy importante comenzar en la primera infancia.

La hipotonia generalizada que caracteriza su motricidad es responsable de
diversos problemas de relacion interpersonal. por ejemplo: les cuesta tanto moverse
que prefieren encerrarse en su propio mundo. Tambien prefieren hacer fichas
escolares sin numero. antes que realizar cualquier ejercicio fisico. la hipotonia
origina tambien muchos de los problemas de deglucion, de protrusion de la lengua y

de articulacion del lenguaje.
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"Rhodes y cols. en 1969 disefiaron un programa intensivo para el desarrollo del
lenguaje en un grupo de nifos con sindrome de Down muy retrasados, que estaban en
una Institucion hospitalaria.  La conclusion de eslos autores, segan sus propias
palabras. fue. "Se ha demostrade no solo que los nifos con sindrome de Down con
retrasos severos, con C] de solo 32 pueden ser ensefiados a leer y comprender lo que
estan leyendo. sino lambien que la cantidad de liempo. energia y gastos requeridos no
lo hacen prohibitivo”.

Smith presento cifras de una poblacion de 100 nifios cuyas adquisiciones en
lectura y escritura quedan reflejadas en los datos siguientes:

1. El 177% leen y escriben bien sin ayuda

2. El' 23% leen bien sin ayuda y necesilan ayuda para escribir.
4. El 15% leen y escriben con ayuda

4. El 147% leen con baslante ayuda

5. EI 29% no leen ni escriben.

6. El 2% estan en instilucion hospilalaria.

Por tanlo, en ese grupo hay un 40% que pueden leer y escribir.

Otro faclor favorable es el mejor conocimiento que vamos leniendc de las
caracteristicas propias de los ninos con sindrome de Down. Las investigaciones de
Pueschel y la experiencia del trabajo cotidiano nos demuestran que los nifios que han
sido estimulados y reforzados adecuadamente lienen una buena percepcion y memoria
visuales, y un buen lenguaje comprensivo. Estas habilidades son la base fundamental

de algunos de los programas de lectura® El nifio con sindrome Down en general,
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presenta un desfase entre su capacidad mental. su capacidad lectora y su destreza
motriz. Por tanto. no debe frenarse la ensenanza de la lectura porque aiin no pueda
escribir. Lo mas frecuente es que el nivel de escritura sea mucho mas bajo que el de
lectura.

La educacion de la persona con sindrome Down debe prolongarse hasta la edad
adulta. no debe suspenderse sobre todo las areas cultural y academica, de modo que
no se interrumpa esta formacion precisamente en el momento en el que va
desarrollando capacidades mas complejas. como la de abstraccion.

la formacion profesional es una buena continuacion del proceso educativo. "Si
los centros escolares no actuan en los siguientes afos de un modo mas eficaz y
realista, con programas preparados expresamenle para cada chico con sindrome de
Down teniendo en cuenta sus circunstancias, con mas y mejores medios materiales y
personales, seguiremos propiciando que se queden recluidos en su casa al terminar el
colegio.  Esto es grave no solo para ellos, porque sufriran regresiones y otros
problemas importantes, sino para la sociedad. que quedara privada de su calida
presencia y de sus valores."®

2.6.1 HISTORIA DE 1A EDUCACICN ESPECIAL

La educacion especial abarca en el momento actual un conjunto de seclores que.
desde un enfoque interdisciplinario. procuran buscar diversas soluciones a los
problemas de aprendizaje y adaplacion que presentan los sujetos afectados por una o

varias deficiencias.
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El contenido cientifico de la pedagogia. y de las ciencias fundamentales y auxiliares
que en torno a la educacion giran. se ha visto ampliado con las aportaciones que
desde hace poco mas de dos siglos se vienen haciendo respeclo a la alencion educativa
de alumnos disminuidos. Personas diferentes ha habido en toda la historia de la
humanidad. Pero han tenido que pasar muchos siglos para el cambio de actitudes
sociales hacia el reconocimiento de sus posibilidades y unas necesidades de
actualizacion de las mismas. La mentalizacion para que se aceple e integren en el
cuerpo social las personas deferentes es un proceso lento y lleno de inconvenientes, es
muy dificil de penetrar en otras capas o esiralos sociales a no ser que por profesion o
implicacion familiar esten afectados por estos problemas.

La historia de la Educacion Especial tiende a identificarse con Ja historia de la
deficiencia mental. Y aunque el grupo de los deficientes menta].es ocupa un Jugar
importante entre las personas discapaciladas. la Educacion Especial no puede
reducirse a ellos. Son solo una parte.

A partir de 1930, diversos estudios experimentales demuestran la importancia de
las influencias ambientales en la formacion de la personalidad.

La etiologia de las deficiencias se tiende a minimizar por el caracler
estigmatizante e irreversible que supone. y lambien son frecuentes las reservas en
cuanto al pronoslico. Se centra la atencion sobre el desarrollo como proceso y se
tienden a favorecer todas Jas aplitudes que en mayor o menor grado posee la persona

limitada.
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En el momento actual hasta tal punto han evolucionado las actitudes sociales en
favor de la educacion de los disminuidos que, a partir de la decada de los anos 60,
esta consiguiendo cada vez mas fuerza. tanto a nivel teorico como practico, la
integracion escolar del deficiente en las instituciones del sistema ordinario. Aunque
existen posturas controvertidas que defienden las venlajas y desventajas de la
educacion separada o conjunta. resultados que lardaran tiempo para poderse
comparar.

Desde principios del siglo XX comienza a institucionalizarse la Educacion Especial.
A partir de entonces surgen metodos, programas y se desarrollan medios técnicos que
facilitan la adaptacion personal y, por consiguiente, la incorporacion social de estas
personas. En la actualidad todos los paises de cierto nivel de desarrollo han superado
los problemas cuantitativos de escolarizacion de alumnos diferentes y estan
empefados en aplicar proyectos resultanles de las investigaciones, ensayando otras
modalidades de escolarizacion e iniciando nuevos descubrimientos que mejoren la
calidad educativa.

La finalidad de la educacion especial no difiere esencialmente de la educacion
general: parte de la educabilidad y pretende. a traves de lratamienlos especificos.
configurar la personalidad del deficiente. Participa de estas caracteristicas: a) se
apoya en el desarrollo de las facetas personales no danadas, b) intenta corregir
defectos y c¢) prepara, por medio de la educacion psicomotriz fina. para el aprendizaje

de una tarea profesional.
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Esta basada en los principios de normalizacion. integracion e individualizacion y
sobre lodo pretende destacar la consideracion positiva de los sujetos sobre los que
actua. La clasificacion por deficiencias y el grado de afectacion que padece el nifio no
importan tanto como la valoracion de lo que puede hacer. EI desarrollo pleno de
potencialidades humanas (escolares, sociales e intelectuales) es pues el objetivo ultimo
de la educacion especial y de la educacion general, lo que diferencia a la primera es
el lipo de ninos a los que se destina y los metodos que con ellos se emplean.

Se considera sujeto de educacion especial lodo individuo qué por razones
fisiclogicas o psicologicas tiene una necesidad de ayuda para adaplarse a la existencia,
ayuda sin la cual no podra alcanzar el nivel de sus posibilidades reales. Toda
deficiencia va siempre acompanada de = a) una incapacidad mas o menos grave, b)
una afectacion del desarrollo de la personalidad, y ¢) unas dificultades especificas de
aprendizaje.

—26.2 ANTECEDENTES DEL SINDROME DOWN

En 1866 el medico John Langdon Down, siendo en esa epoca Direclor del Asilo para
Retrasados Mentales de Earlswood en Surrey, Inglaterra, por primera vez describio el
Sindrome Down, Hlamandolo mongolismo. Segun este investigador, el mongolismo
representaba una forma de regresion al estado primario del hombre. semejante a la
raza mongolica.

El doctor Edward Seguin. de Francia, fue olro quien reconocio clinicamente el
Sindrome por primera vez en 1846.  Pronlo aparecieron en forma periodica,

documentos sobre mongolismo en revistas medicas por todo el mundo. Otros
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especialistas de principios de siglo que analizaron este sindrome fueron: Alberti, Barr y
Herrman. La siguiente década se destaco por una serie de investigaciones, cada una
de las cuales enfatizaba un aspecto diferente de la condicion del mongolismo. Sin
embargo. lodavia hacia 1920, se creia en la teoria de la regresion al hombre primitivo;
mas de diez aflos después los cientificos dirigieron su atencion al estudio de las
aberraciones cromosomicas, aunque no disponian de tecnicas citologicas adecuadas
para aclarar los problemas biologicos.

En 1959 los doctores Lejeune. Gautier y Turpin llegaron a la conclusion por medio
del cariotipo, que la causa eliologica se debia a un cromosoma extra. Estudios
posteriores realizados en 1960 y 1961 por Penrese y otros investigadores mas,
descubrieron la trisomia por traslocacion y el meosaicismo.

Multiples han sido los esfuerzos desplegados en forma individual dentro de la
investigacion y descripcion del sindrome de Down desde el siglo pasado. La busqueda
incesante por descubrir nuevos metodos y tecnicas en la valoracion del Sindrome. por
parte de grupos interdisciplinarios ha continuado en nuestros dias convirtiendose en
una conslante superacion y perfeccionamiento que rebasa toda idea de escepticismo o

desilusion.
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CAPITULO 11

EL TRABAJO



Desde la existencia de las ciencias humanas, se ha descubierto en las diversas
culturas, la existencia de modelos explicitos o implicitos que configuran el actuar y el
ser del hombre. En sus actitudes y comportamientos, los hombres siguen, consciente
0 incoscientemente, modelos que estan inmersos en su medio. Esos modelos
dinamicos determinan o influyen las maneras de pensar, actuar y vivir. Son patrones
segun los cuales los hombres pueden organizar y disponer "el caos” de su existencia.
"En este sentido concreto. se podria llegar a decir que lo que modela la naturaleza del
hombre es la cultura. Asi, una sociedad en la que la imagen del hombre para el
trabajo se presenta como el modelo ejemplar, producira un hombre sustancialmente
diferente al de una sociedad en la que se otorgara la preferencia a un modelo de
hombre definido por el juego. Una sociedad donde el trabajo se mire como proceso de
produccion, hara que nazca un tipo de hombre diferente al de una sociedad donde el
trabajo se conciba como creacion. Una sociedad donde el trabajo se considere como
necesidad dolorosa y alienante engendra un tipo de hombre alienado que buscara su
felicidad y su libertad fuera del trabajo. en sus horas libres” 2

A lo largo de la historia el hombre ha adquirido la facultad de producir objetos
utiles. de fabricar cosas. Ha sido la necesidad lo que ha obligade al hombre a
producir bienes de la tierra y a invenlar mecanismos para mejorar y acelerar el
proceso de produccion. Si desea sobrevivir. el hombre tiene que satisfacer sus
necesidades mas elementales. Si no quiere morirse de hambre, tiene que conseguir

alimentos, protegerse contra el frio y el calor, tiene que comer, abrigarse y vestirse.

9

VOLANT Eric, "El hombre", p. 15
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Para responder a sus necesidades biologicas y hacer frente a los numerosos retos de
su existencia. el hombre ha tenido que aprender a elaborar objelos que pueden ser
inslrumentos muy rudimentarios o maquinas muy potentes y complejas de la técnica y
la electronica moderna. El proceso de produccion es una respuesta cultural del
hombre a sus necesidades maleriales, y €l lrabajo es, desde siempre, una actividad
humana necesaria para la supervivencia.

El ocio o tiempo libre es un produclo de la sociedad industrial. El progreso
tecnico esta en la base de la disminucion de horas de trabajo y del aumento del
tiempo libre.  Muchas personas se encuentran abrumadas de trabajo; algunos
encuentran en el un terreno de auto-creacion y satisfaccion. mientras que otros
dedican una buena parte de su tiempo libre el trabajo. Una cosa es cierta: no se
pueden tralar del ocio independientemente del trabajo. El ocio su};one el trabajo o se
opone & el esla condicionado por €l o lo modela; pero en cualquier caso. hace
referencia a él.

El trabajo es un fenomeno inseparable del hombre en cuanlo tal. Durante mucho
tiempo el trabajo no entro en las preocupaciones primeras del hombre. Esto explica
la ausencia del trabajo en el panorama inlelectual. Con Ja revolucion industrial el
trabajo se convierte en inquietud que afecta al hombre. En conclusion, el trabajo,
como tema a estudiar, va de la mano con la inquietud del hombre como persona.

3.1 DIGNIDAD DEL TRABAJO

“Mons. Jose Maria Escriva de Balaguer venia repitiendo: es hora que los cristianos

digamos muy alto que el trabajo es un don de Dios ¥ que no liene ningin sentido
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dividir a los hombres en diversas categorias segun los tipos de trabajo, considerando
unas tareas mas nobles que otras. El trabajo, todo trabajo. es testimonio de la
dignidad del hombre, de su dominio sobre la creacion. Es ocasion de desarrollo de la
propia personalidad. Es vinculo de union con los demas seres, fuente de recursos
para sustentar la propia familia; medio de contribuir a la mejora de la sociedad en la
que se vive y al progreso de toda la humanidad. Conviene no olvidar, por tanto, que
esta dignidad del trabajo esta fundada en el amor.. Por eso el hombre no debe
limitarse a hacer cosas, a construir objetos. El trabajo hace del amor, manifiesta el
amor, se ordena al amor." ®

El trabajo es la actividad humana encaminada a la satisfaccion de necesidades
humanas.  Por consiguiente, las caracteristicas del ser humano se aplican
necesariamente al trabajo. Ya que el hombre no es pura materia ni su actividad
exclusivamente material. el trabajo humano no se reduce a un rango infrahumano de
operacion puramente animal, vegetal o mineral. El trabajo humano liene muchas
veces como objeto la produccion o transformacion de cosas materiales, pero no es lo
mismo producir cosas materiales mediante la actividad del trabajo humano que
reducir este a una actividad puramente material. "La piedra labrada por el trabajador
es una piedra material, pero la actividad de labrarla es humana y en ella esta
presente el espiritu”. * El trabajo humano tiene el valor y la dignidad que le da su

calidad humana. superior a cualquier producto material.

30
3

MARTINEZ Saez, Santiago, et. al, "El trabajo", p. 24
apud, "Manual de Doctrina Social Cristiana”, p. 154
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El trabajo no se orienla solo a la produccion de salisfaclores de necesidades
primarias. sino que se relaciona tambien con las necesidades educativas, arlisticas y
religiosas.

El hombre requiere una enorme variedad de trabajos para ir logrando en este
mundo la salisfaccion gradual de las necesidades y. por tanto, la actualizacion de las
capacidades de perfeccionamiento humano. Hay trabajo inlelectual o fisico, trabajo
que produce cosas materiales y trabajo que termina en Ja prestacion de un servicio;
trabajo dependiente o subordinado: con bienes de produccion propios o ajenos, con
remuneracion especifica por cada obra o servicio o con remuneracion global.

El trabajo participa de la dignidad personal del hombre y merece, por tanto, la
mas alta estimacion. “Como medio indispensable para el dominio del mundo. querido
por Dios para su gloria, todo trabajo posee una dignidad jna]ienable'y &l mismo tiempo
un estrecho lazo con el perfeccionamienio de la persona; noble dignidad y prerrogativa
del trabajo. en ningun modo envilecidas por el peso y la fatiga que se han de
soportar... (Pio XIl. MN 1942, 34; 217)"®

El hombre es persona. es decir, imagen de Dios. con alma inmortal, dotado de
inteligencia y voluniad, de sentimienlo e imaginacion. Una persona no puede ser
considerada y tralada como un puro valor util, como mero instrumento. como una
simple cosa. Toda persona tiene un valor propio inviolable. De esta dignidad personal
del hombre participa el trabajo humano. Es la obra y el fruto no de la maleria

muerta ni de seres irracionales, sino de un ser independiente, duefio de sus actos y
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del mundo que le esta subordinado. Esta dignidad personal es propia de lodo trabajo
que el hombre realiza, siempre y cuando, ese trabajo sea moralmente irreprochable y
se lleve a cabo con buena intencion.

3.2 EL VALOR DEL TRABAJO

El valor del trabajo humano depende. ante todo. de la calidad humana del

trabajador, es decir, del hecho de que es persona humana quien lo ejecuta. Un juicio
justo del valor del trabajo no debe prescindir del tipo de trabajo que se realiza ni del
resultado del mismo. pero estos dos criterios nunca deberan suplantar al criterio
fundamental. que es la dignidad humana del trabajador. "Dice Juan Pablo Il en la
enciclica Laborem Exercens”. 1981, 6: <El cristianismo, ampliando algunos aspectos
va contenidos en el Antiguo Testamento, ha llevado a cabo una fundamental
transformacion de conceptos partiendo de todo el contenido del mensaje evangelico y
sobre todo del hecho de que Aquel que, siendo Dios, se hizo semejante a nosotros en
todo. dedico la mayor parte de los anos de su vida terrena al trabajo manual junto al
banco del carpintero. Esta circunstancia constituye por si sola el mas elocuente
Evangelio del trabajo, que manifiesta como el fundamento para delermin.ar el valor del
trabajo humano no es en primer lugar el tipo de trabajo que se realiza sino el hecho
de que quien lo ejecuta es una persona..” ®

Por su propia naturaleza. a traves del trabajo se realizan valores fundamentales

en cuatro ambientes basicos: personal, familiar. social y cosmico.

1

apud, op.cit., p. 156
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En el ambito personal. el trabajo tiene como finalidad natural la actualizacion de
las capacidades humanas del trabajador mediante su propia aclividad. "El trabajo es
un bien del hombre porque mediante el trabajo el hombre no solo transforma la
naturaleza adaptandola a las propias necesidades, sino que se realiza asi mismo como
hombre. es mas, en un cierto senlido se hace mas hombre (luan Pablo II. Laborem
Exercens. 9)" ¥

En el ambilo familiar. el trabajo crea y mantiene la base economica del
sostenimiento y desarrollo de la familia. Trabajo y laboriosidad condicionan todo el
proceso de educacion dentro de la familia por lo mencionado anieriormente de que
cada uno se hace mas hombre. y ese hacerse hombre expresa el fin principal de lodo
el proceso educativo.

En el ambilo social el trabajo de cada quien es contribucion a.] bien comun de la
sociedad. llamamos bien comin al conjunio de condiciones sociales. economicas,
educativas, politicas y religiosas que posibilitan el desarrollo de las personas y de los
grupos humanos.

En el ambito cosmico, el mundo con todas sus inmensas posibilidades, ha sido
entregado por Dios al hombre para su dominio y por medio del hombre ha de ser
conducido hasta su perfeccion. El camino para lograr todo esto es el trabajo. Gracias
a €l se ponen en juego y se dominan las fuerzas de la naturaleza. E) hombre es sefior
del universo, coopera a la obra de la creacion. La humanidad necesita del cosmos en

SuU nacer, en su exislir y en su propio perfeccionamiento.

ibidem., p. 157
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3.3 PERFECCIONAMIENTO DEL HOMBRE
A TRAVES DEL TRABAJO

El hombre tiene el derecho de perfeccionarse. Para ello necesita una actividad
seria y constante.

El trabajo forma y desarrolla la inteligencia. voluntad y sentimientos, y se
convierte en fuente de virtudes y eficiencias morales, fisicas e intelectuales.

El trabajo constituye uno de los medios puestos al alcance del hombre para el
progreso o desarrollo espiritual. Su realizacion debe llevarse de manera que el
hombre se perfeccione, no solo en eficiencia fisica, sino en eficacia moral.

Para Mons. Escriva de Balaguer "el trabajo no solo es un medio imprescindible fin
de ampliar los espacios de las propias potencialidades. en su mera dimension humana.
sino que, paralelamente. el trabajo contribuye al desarrollo de la dimension
sobrenatural del hombre, al ser ocasion de incremento incluso de las virtudes
teologales. lLas propias obras, realizadas con las manos o con la inteligencia, lejos de
opacar el sentido de lo divino, nos conducen a Dios. en eso -y no en la mera
autorrealizacion humana- consiste la verdadera dignidad del trabajo”®

3.4 PROCLAMACION DE LOS DERECHOS Y DEBER DEL DEFICIENTE MENTAL

“Adoptada por la Liga Internacional de Asociaciones Protectoras de Subnormales
en el congreso celebrado en Jerusalen en 1968 y posteriormente aceptada por la
Asamblea General de las Naciones Unidas el 20 de diciembre de 1971, en cuyos

articulos. que integramente se presentan a continuacion, se declara que:
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1. El deficienle submental tiene los mismos derechos fundamentales que los
demas ciudadanos del mismo pais y de la misma edad.

2. El deficiente mental liene derecho a una alencion médica ¥ recuperacion
adecuadas, asi como a una educacion adiestramiento, formacion y orienlacion, que le
permitan desarrollar al maximo sus aptitudes ¥ posibilidades cualquiera que sea el
grado de su incapacidad. Ningin deficiente mental debe ser privado de esta asislencia
en razon de los gastos que suponga.

d. El deficienle mental tiene el derecho a la seguridad economica y a un nivel de
vida decenle. Tiene derecho & realizar un trabajo productivo o a ejercer otra
actividad vilal.

4. El deficiente mental tiene derecho a vivir con su familia propia o adopliva; a
participar en lodos los aspectos de la vida social y a disfru'lar de diversiones
apropiadas. Si resultara necesario su cuidado en una institucion. el ambienle y las
condiciones de vida en dicho cenlro deberan ser lo mas parecidas posible a la vida
normal.

5. El deficiente mental tiene derecho a un lutor calificado cuzndo éste sea
necesario para proteger su bienesiar personal y sus intereses. Nadie que presle
servicios directos al deficienle mental podra servir como tal tutor.

6. El deficiente mental tiene derecho a ser protegido contra toda explotacion,
abuso o trato degradanle. Si es acusado legalmente. tiene derecho a un juicio

equilativo, en el que le sea reconocido plenamente su grado de responsabilidad.
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7. Algunos deficientes mentales. debido a la gravedad de sus limitaciones, pueden
ser incapaces de ejercitar por si mismos todos sus derechos de forma adecuada. Para
otros, puede resultar apropiada la modificacion de alguno o de todos estos derechos.
El' procedimiento a seguir para una modificacion o supresion debera preservar
legalmente al deficiente mental contra toda forma de abuso, debera basarse en una
evaluacion de su capacidad social. hecha por expertos calificados, y debera ser
sometida a revisiones periodicas, gozando del derecho de apelacion ante las
autoridades superiores.® |

Actualmente en nues.lro pais no se ha reglamentado al respecto. lo inico que
existe es un articulo sobre educacion especial pero muy general en la Ley General de
Educacion, el articulo al que nos referimos es el 41 del capitulo IV de su seccion uno:
La educacion especial esta destinada a individuos con discapacidades transitorias o
definitivas. asi como a aquellos con aptitudes sobresalientes. Procurara atender a los
educandos de manera adecuada a sus propias condiciones, con equidad social...

3.9 EL DERECHO Y EL DEBER DE TRABAJAR

3.1 EL DERFCHO DE TRABAJAR

El derecho de trabajar se encuentra implicito, como algo enraizado en la
naturaleza humana.

En la medida en que el lrabajo es un medio para que el hombre pueda
procurarse lo que le es necesario para su vida y la de su familia, hay un derecho

natural de trabajar.
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7

El derecho natural de trabajar se relaciona tambien con la dignidad de la persona
humana.

Otro criterio que fundamenta el derecho natural de trabajar es el que {odo
hombre tiene que contribuir al bien comun. Como ya se ha mencionado
anteriormente, la forma normal de aportar al bien comun es el trabajo. Si existe el
deber natural de contribuir al bien comun, existe tambien el derecho natural
correspondiente. y. a su vez. la forma de hacer esta aportacion es normalmente el
trabajo, hay que concluir que existe el derecho natural de trabajar para lodos. en la
medida en que el mismo bien comiun necesile esle trabajo. En el fondo se reconoce el
derecho natural de trabajar cuando el trabajo es la unica manera de conseguir lo
necesario para la vida. Al respeclo Pio Xl dice: "El deber personal del trabajo
impuesto por la naturaleza tiene como corolario el derecho naiurai de cada individuo
a hacer del trabajo el medio de proveer a su propia vida y a la de sus hijos: tan
profundamente esta ordenado el imperio de la naturaleza. a la vista de la
conservacion de] hombre" ¥

352 FL DEBER DE TRABAIAR
La forma de contribuir al bien comin es el trabajo. de ahi que todo hombre este
sujeto sin excepcion al deber de trabajar, aunque disponga de medios suficientes para
poder vivir alendiendo de un modo decoroso a sus necesidades y a las de su familia,

sin necesidad de trabajar.

MILLAN Puelles, Antonio, "Persona Humana y Justicia Social”, p. 120
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Todo esto no significa que todos tengan que desempefiar una misma clase de
trabajo; son muchas y muy distintas las especies y formas de trabajar que la sociedad
requiere. Y forma parte de una organizacion de la sociedad adecuada, el que cada
persona ocupe el puesto de lrabajo que se ajuste a su vocacion y aptitudes.

3.6  EL JOVEN SINDROME DOWN EN EL TRABAJO

Por lo que se determina que una persona es sindrome Down, es la presencia de 47
cromosomas en las celulas en lugar de las 46 repartidas en 23 pares que tiene una
persona normal. Ese cromosoma de mas se presenta en el par 2. Estas personas
debido a la alteracion genetica que sufren, presentan ciertas caracteristicas fisicas,
psicologicas, organicas. Pero tedo esto no significa que no sean hombres creados por
Dios a imagen y semejanza suya; por el contrario. son personas que poseen dignidad
igual a la de los sujetos "normales”, y tambien son individuos que necesitan alcanzar
un perfeccionamiento.

Como lo menciocnamos en el capitulo primero, la educacion, es el perfeccionamiento
intencional de las potencialidades especificamenle humanas. Las personas con
sindrome Down poseen tanto inteligencia. como vuluntad, (aunque en diferente grado)
por lo tanto son sujetos educables. es decir, deben desarrollar todo su potencial a
traves de la educacion.

Tambien estudiamos que todo hombre por el hecho de serlo, tiene el derecho y el
deber de trabajar, ya que este es una actividad que se da naturalmente en las
personas. Mediante el trabajo el hombre se realiza, sale de si mismo, es decir. se da a

los demas. se sociabiliza. recibe de los demas. por lo cual logra un desarrollo de toda
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su personalidad. Por lo tanto €l joven sindrome Down debe {rabajar para lograr ese
desarrollo innegable en todo ser humano

Exislen infinidad de aclividades laborales. lo que significa que cada ser humano
puede desarrollar cualesquiera de ellas dependiendo de sus capacidades y
caracleristicas individuales.

El exito de las personas con sindrome Down en el mercado laboral se basa, en
parte, en su eficacia para ejecular un trabajo. asi como en los rasgos del caracter,
tales como constancia, confianza. diligencia, responsabilidad y honradez. Son tambien
factores frecuentemente importantes para alcanzar el exito la adapalacion social de la
persona y las relaciones con los companeros. Muchas personas con sindrome de
Down que han sido preparadas para el trabajo son capaces de hacer frente a la
mayoria de las responsabilidades que acarrea ese trabajo. 4 \-ece;: sorprenden a sus
Jefes con actitudes y habilidades que no supieron espresar cuando buscaban empleo.
Muchas de estas personas, que en un principio fueron consideradas inutiles para el
empleo, han sido debidamente formadas y han encontrado trabajo. El fin ultimo de
todos los programes laborales es preparar al joven para que rinda al maximo en su
ocupacion.

“Con demasiada frecuencia las personas con minusvalias, y principalmente las que
tienen sindrome de Down. eslan estereotipadas desde el punto de visla profesional, y
se les adjudican puestos de lavaplatos o conserjes. Pero, aunque eslas ocupaciones
puedan ser complejas y personalmente satisfactorias y remuneradas para muchas

personas. representan @ menudo una falta de consideracion hacia la aptitud e interes
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del trabajador. la creatividad y la imaginacion deben abrir una gama mas amplia de
empleos pera personas disminuidas, como por ejemplo puestos en restaurantes de
comidas rapidas, carpinteria basica. ayudante de supermercado o ayudante en el
cuidado de enfermos en el hogar."*®

A veces los padres piensan que un trabajo poco cualificado o mal pagado es
humillante para su hijo o hija. Como resultado de ello. pueden privarle de una rica
experiencia laboral y de la oportunidad de desarrollar una mayor habilidad para la
interaccion interpersonal. Por supuesto, deben evitarse las situaciones en las que se
abuse de las personas con sindrome de Down. Hay que aceptar a estas personas por
lo que son y por lo que pueden hacer, y alabarlas y pagarlas de acuerdo con ello.

Es importante que, a traves de su trabajo. adquieran un sentimiento de su propia
dignidad y de que estan contribuyendo a la comunidad. la experiencia laboral tiene
importancia para todo el mundo. pero particularmente para las personas con
minusvalias. ya que es una oportunidad de demostrarse a si mismas, y a los demas, de
lo que son capaces. Este logro aumentara su propia estimacion. Y tambien la
sociedad deberia reconocer su aportacion.

Ademas del aspecto laboral. la actividad profesional se centrara también en el
ocio y en la adptacion social. Debe disponerse de actividades recreativas para adultos.
“El desarrollo de tecnicas para la adaptacion social permite a la persona con sindrome
de Down establecer relaciones interpersonales con otras que tienen intereses similares.

Por eso ha de darsele la oportunidad de que sienta la experiencia comun de hacer

1

PUESCHEL M, Siegfried, "Sindrome de Down hacia un futuro mejor”, p. 255-256
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amigos. Los padres, las escuelas y Jos centros de formacion profesional han de ayudar
@ que se desarrollen este tipo de relaciones. proporcionando abundantes oportunidades
a las personas con minusvalias para que conozean y se relacionen con otras personas.
Las calidad relaciones humanas que resultan de eslos encuentros y que son de vital
importancia para todos los seres humanos. salisfaceran tambien profundamente a las
personas con sindrome de Down y seran una parte importante de su felicidad."®

La preparacion para el trabajo debe comenzar en la etapa escolar, a partir de los
12 ahos. Como en otros aspectos de la formacion de los chicos con sindrome Down, es
preciso empeza: anticipadamente, porque necesitan adquirir, poco & poco, unas
deslrezas y habitos previos al trabajo real.

El hecho de no tener un nivel mental para realizar un lrabajo intelectual no tiene
por que suponer que lodas las personas con sindrome de Down ha'n de desarrollar el
mismo tipo de trabajo: mecanico. reiterativo, monotono. Para algunos puede ser mas
adecuado un trabajo creativo. para otros un trabajo en el campo de los servicios, para
olros simullarear dos trabajos diferentes a tiempo parcial.

Una vez mas, recordamos la necesidad de conocer y respelar las individualidades

para facililar lo mas adecuado a cada persona.

ibidem,, p. 256.
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CAPITULO 1V

DERIVACION PRACTICA



INTRODUCCION A LA DERIVACION PRACTICA

EI proyecto surgio con la finalidad de lograr un desarrollo integral en el joven
Down a traves de la integracion de este en la actividad laboral por lo cual se penso en
un cuestionario para valorar sus resultados lanto cualitaliva como cuanlitativamente.
El cueslionario se aplicaria en dos momentos: el primero al inicar el proceso para
conocer el eslado inicial del educando. y el segundo momento. al afo de haberse
estado aplicando el programa, con el fin de conocer si tiene repercusiones positivas,
para enriquecerlo, ampliarlo. dario a conocer. o si no se puede continuar por no
contribuir al bienestar y desarrollo de los jovenes Down.

Al iniciar el capitulo se presenta el instrumento de medicibn.‘ La elaboracion de
las preguntas del cuestionario se pensaron en base a las necesidades del proyecto
mismo. Este instrumento de valoracion fue aplicado a los padres de la poblacion, en
los dos momentos principales de la investigacion. Debido al origen del proyecto,
expuesto en la introduccion, la poblacion estaba va determinada de anlemano. ésta
estaba formada por tres jovenes Down cuyas edades oscilan entre los 18 y 28 anos de
edad  los antecedentes de desarrollo de estos jovenes son: los tres habian lenido
estimulacion desde temprana edad, inscritos en instituciones educativas. aceplados
familiar y socialmente. incluso uno de ellos habia participado de otros programas de

desarrollo laboral fuera del pais.



Despues de la presentacion del instrumento de medicion. se exponen los
resultados cualitativos y cuantitativos. estadisticamente y graficados.

De cada pregunta se elaboro una grafica tanto: antes de iniciar el proyecto, como
de despues; para que se pueda hacer una comparacion directa. Al final de cada
grafica, aparecen los resultados cualitativos tambien de cada pregunta y de los
respectivos momentos de la investigacion.

Despues de los resultados tanto cualitativos como cuantitativos se presenta el

programa propiamente dicho.



Carrera de Pedagogia
El siguienle cuestionariy es parte de la derivacion practica de la tesis "DESARROLLO
INTEGRAL DEL JOVEN CON SINDROME DOWN A TRAVES DEL TRABAJO". tiene como finalidad
demostrar la importancia y necesidad del trabajo para un perfeccionamiento del joven
con Sindrome Down. MUCHAS GRACIAS POR SU COOPERACION.
INSTRUCCIONES:  Encierre en un circulo la respuesla correcta, pueden sefialarse
varias opciones en las pregunlas: 7.9 Y 10.

1. (Su hijo sabe leer?

Sl NO

{ g

(Comprende lo que lee?

a) TODO

b) PARTE

¢) NO COMPRENDE

d) NINGUNA DE LAS ANTERIORES

o

¢ Sabe escribir?
S NO
4. (Sabe lomar diclado?

a) BISILABAS

b) TRISILABAS

¢) PALABRAS COMPLETAS

d) FRASES

€) NINGUNA DE LAS ANTERIORES

5. (Comprende instrucciones simples?
a) UNA INSTRUCCION A LA VEZ

b) DOS INSTRUCCIONES
¢) TRES INSTRUCCIONES 0 MAS
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(Sabe expresar lo que desea comunicar?
| NO
¢(Domina las operaciones fundamentales?

a) SUMA

b) RESTA

¢) MULTIPLICACION

d) DIVISION

e) NINGUNA DE LAS ANTERIORES

iSu memoria es?
a) BUENA

b) MALA

¢) REGULAR

Especifique qué aspectos de la nocion espacial domina su hijo:

a) ARRIBA h) LEJOS

b) EN MEDIO i) CERCA

¢) ABAJO j) ADENTRO

d) ATRAS k) AFUERA

e) ADELANTE 1) A LA DERECHA
f) MANO DERECHA m) A LA IZQUIERDA

g) MANO IZQUIERDA

Senale que aspectos de la nocion temporal comprende su hijo:

a) RAPIDO g) ANTES Y DESPUES
b) LENTO h) DIA

¢) MAS TIEMPO i) NOCHE

d) MENOS TIEMPO j) HOY

e) MANANA k) AYER

f) PASADO MANANA

. {3u hijo es obediente?

a) SIEMPRE
b) NUNCA
¢) ANTE ORDENES QUE LE AGRADAN
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13.

18.

(Obedece despues de mucho insistir?

a) SIEMPRE
b) NUNCA
¢) ANTE ORDENES QUE LE DESAGRADAN

cLe ayuda en las actividades del hogar?

a) CUANDO SE LO ORDENAN
b) POR PROPIA VOLUNTAD

. (Tiene aclitudes agresivas hacia ¢l mismo?

S| NO

¢3e aisla con frecuencia?

Sl NO

¢3e relaciona con otros jovenes de su edad?
Sl NO

cLa relacion con sus hermanos es?

a) BUENA

b) SE PELEA MUCHO CON ELLOS

¢) NO SE RELACIONA CON ELLOS

¢ Depende de usted hasta para realizar tareas que €l solo puede llevar a cabo?

3l NO

GRACIAS!
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INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Parte del desarrollo cognoscitivo es el aprendizaje de la lectura de aqui la validez del
objetivo que se plantea en el programa. ya que uno de los educandos no sabe leer.
Comparando los resultados y las graficas de la investigacion de campo. podemos
observar que a este respecto no hubo cambio ni positivo ni negativo ya que los dos
educandos, que al principio del proceso sabian leer. reafirmaron este conocimiento

mientras que el lercer alumno no aprendio.
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INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Al inicio del proyeclo ningunc de los nifos, a pesar de que sabian leer, comprendian
lo que leian ( como lo muestra la grafica inicial ) de aqui la necesidad de reforzar la
lectura de comprension. Al final de la investigacion (comparando las graficas) se puede
observar claramente como hubo un avance ya que los dos nifos que sabian leer

terminaron comprendiendo su lectura.
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INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

En la mayoria de las actividades del hombre es necesaria la escriturs ademas de que
forma parte del desarrollo cognoscitivo. Podemos darnos cuenta que nuestra poblacion a
estudiar poseia esta cualidad. lo que demuesira demas, que estos jovenes Down a pesar
de sus deficiencias. poseen la capacidad para la escritura. Al termino de la invesligacion
no hubo retroceso en este aspecto. pudiendo concluir que el plan academico del proyeclo
favorece y reafirma conocimientos para el desarrollo personal necesarios en la vida del

joven son sindrome Down.
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INTERPRETACION  CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Esta pregunta mantiene la linea de la anterior. reafirmando y completando este
desarrollo del educando. En la primera aplicacion se observa que dos de los tres nifos
sablan lomar diclado. no exclusivamente de palabras, sino que podian retener {rases
completas y transcribirlas, mientras que uno de ellos no sabia hacerlo. Al término del
proyecto comparando las graficas se puede notar como el que no s.abia tomar dictado
logro tomar dictado con bisilabas. lo que significo un cambio para mejorar el estado
inicial del educando, es decir. un desarrollo. Mientras que el resto de la muestra se

mantuve en su eslado inicial.
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INTERPRETACION  CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Somos seres que por nueslra naturaleza necesitamos de los demas para
desarrollarnos y madurar. Lo que significa la necesidad de una guia u orientacion, esto
supone ordenes o instrucciones que debemos comprender y seguir para lograr ese
desarrollo.  Aqui radica la importancia de esta pregunta, incluyendo ademas la
importancia dentro del trabajo en donde continuamente se recibe.n informaciones y
ordenes que deben ser llevadas a la accion. Haciendo una comparacion vemos como al
inicio de la investigacion dos jovenes solo comprendian dos instrucciones a la vez. uno
enlendia mas de dos, al finalizar lodos los alumnos terminaron comprendiendo de dos a

mas informaciones y,o ordenes.
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INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Una manera de satisfacer nuestras necesidades es a traves de la comunicacion pero
para que sea eficaz esta se necesita que nuestro lenguaje este bien eslructurado, es
decir, que se logre una interaccion con el otro, de aqui se deriva la importancia de esta
pregunta. Dentro de las caracleristicas de las personas con sindrome Down una de sus
deficiencias es precisamente en el area de lenguaje, una deficiencia que se supera a
traves de la eslimulacion punto que se llevo a cabo como se obser;'a en el programa.
Analizando los resultados y comparando las graficas. se observa claramente como hubo
un cambio positivo. ya que al principio dos de los tres alumnos no lograban esa

comunicacion lo que al finalizar el proceso lograron.
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INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Para los objetivos generales del programa era indispensable adquirir conocimientos
matematicos (operaciones fundamentales) de acuerdo a las cualidades y capacidades de
nuestra poblacion al inicio del proyeclo se observa claramente como la mayoria de la
poblacion (75%) poseian los conocimientos de la suma y la resta exclusivamente, al
término de la investigacion es importante observar como lambien .en el area de las
matematicas hubo un progreso. ya que ahora dos de los educandos dominan lanto la

suma. como la resta y la multiplicacion. incluso uno llego a la division.
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INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Una de las capacidades de nuestro cerebro es la capacidad para relener informacion
(memoria) que nos llega a traves de los sentidos. codificarla y utilizarla a lo largo de las
experiencias cotidianas. por lo tanto. necesaria e importante en cualquier ser humano.
Fue salisfactorio encon'rar desde el principio del estudio esta cua]ic’:ad en la poblacion

estudiada.
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INTERPRETACION  CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

En general los lres dominan los aspectos de la nocion espacial. puntos basicos y
necesarios para un adecuado desenvolvimiento tanto en el aula de clases como en el
taller de trabajo. Comparando las graficas podemos afirmar que hubo un avance. ya que
alguno de los puntos de la nocion espacial que uno de los jovenes no dominaba llego a

serlo.
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INTERPRETACION  CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Con frecuencia nos encontramos la falta de asimilacion de la nocion temporal. y aqui
no fue la excepeion ya que no dominan todos los aspectos que incluye esta. Al término
de la investigacion se puede observar, &l igual que en el punlo anterior. hubo pequenos

cambios, pero no hubo ningun retroceso. Se avanzo lento PET0 se caming.
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INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Para lograr el desarrollo integral del individuo es indispensable educar en los
valores, uno de estos, es la obediencia esta es necesaria para iog;rar con eficacia y
eficiencia las labores. Un valor que desafortunadamente en la aclualidad esta en
decadencia, observando esto también con log Jovenes Down. Mediante la educacion y el

trabajo se van desarrollando los valores como se puede comparar en las graficas despues

de un ano de llevar a cabo €] proceso.

92



%001 € 2

%0 0 g
%0 0 v
JVINIOHO  QVOILNYD o

3 OAILOYY

€=N

LHILSISNI OHONW 34 $3N«ES3A 30343907 ZI'ON VANNDIAHG

0NV NN 30 S3ndS30

S¥1930d534

- = v

400

L%

i

3LKTVAND VO3NS

S¥1530d33H

=D A~
W
w =
W o
W o=
w o
%99°99 4 2
%EE'EE 3 q
%0 0 v
INVINOHOd  QYOILNYD
— & ONLDY3Y

€E=N

{HILSISNI OHONW 34 s3aNds3a 30303907 ZL'oN VINND3dd

NOROYOILSIANI ¥730 OLINI W



INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Esta pregunta esta intimamente ligada & la anlerior. por lo que adquiere gran
importancia en los objetivos del programa. Cabe deslacar como al cnlmparar las graficas
hay una diferencia. ya que hubo un pequefic avance pues un alumno no obedecia nunca
ante ordenes o mandatos que le desagradaban y ahora lo hace después de una continua

insistencia.
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INTERPRETACION  CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Para el logro de un desarrollo integral es necesario la adquisicion de cierlos valores
indispensables para la convivencia con las demas personas. De aqui 1:': importancia de la
pregunta. Comparando los resullados podemos observar que hubo un cémbio. ya que
ahora los tres colaboran en las actividades de su casa. por iniciativa personal y no por
obligacion impuesta por una autoridad mayor. Esto ayuda tambien a que haya una

interaccion mayor con toda su familia y al logro de! objetivo general.
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INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Una caracteristica que puede darse frecuentemente en las personas con alguna
defliciencia o sindrome es la autoestima baja debido en gran parte por la descriminacion
social que se da hacia ellos. travendo como consecuencia en -muohos casos la
auloagresion, partiendo de aqui fue que se formulo esla pregunta que al observar en la
primera grafica efectivamente uno de los educandos se agredia. al final del programa se
ve claramente como si ayuda este. va que el alumno dejo de autodaharse incrementando

su desarrollo.
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INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Por naturaleza somos seres sociables. por o que necesitamos de los demas y nos
disgusta la soledad, asi que el aislarse puede ser sintoma de una falta de sentido a vivir.
otro fundamento que sirvio para la elaboracion de la pregunta es que todo hombre
necesita sentirse util, que sirve a los demas, este es uno de Jos puntos principales que se
tomo para la elaboracion de los objetivos del programa. Para confirmar esta leoria
vemos como la mayoria de los educandos se aislaban antes de comenzar el proyecto y al

integrarse al programa desaparecio en ellos esta aclitud.



%EE'CE b o Ao}@@@@v IS

%99°99 4 IS

IVINIOUOd  QYOIINYY

3 OAILOY3Y
€E=N ——-

<¢AaVva3a NS 340 SANIAOr NOD VYNOIDVIAY 3S? 94 'OD3ud

0NV NN 30 $3ndS30

(%EE'EE) ON

%9999 < IS

. £EEE 1 o]
(%9999) IS - z
Tk IVINIOGOA  QYOLLNYS

3 OAILOY3Y

¢A¥A3 NS 34 SANIAOr NOD YNOIOVIIH 357 91 '©D3IHd

Recnol o NS ¥1 30 O Y



INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Esta pregunta lleva una continuidad con las dos anteriores. En _este punlo se
observa como uno de los educando no convive con jovenes de su edad'fuera del proyeclo.
Desafortunadamente no hubo cambio en este respecto al final de la investigacion como
se puede observar uniendo las graficas. Aunque afortunadamente tampoco hubo cambio

negativo, es decir, los otros dos nifios siguieron igual.
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INTERPRETACION ~ CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Analizando la importancia de la familia en su desarrollo afectivo, expuesta en el cap.
Il justificamos la importancia de la pregunta. Al comparar los resuliados, es
salisfaclorio probar como en este aspecto no tienen problemas los jovenes Down y que al

termino del proyecto no hubo un cambio negative sino que se mantuvo la buena relacion.
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INTERPRETACION CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Esta es una pregunta fundamental. ya que uno de los objetivos es el lograr una
cierla independencia para los Down necesaria para su crecimiento. Analizando los
resultados. se observa como no hubo un avance. pero tampoco un relroceso en este

punto.
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JUSTIFICACION AL PROGRAMA

El programa que se presenta, posee varias caracteristicas peculiares, poco comunes
en las cartas descriptivas; pero necesarias debido al objetivo general de este programa.

Una de sus caracteristicas es que puede aplicarse a cualquier joven sindrome Down.
El unico requisito es que la edad para iniciar el proceso sea a partir de los 18 aflos; ya
que debe haber pasado previamente la etapa de la adolescencia, al termino del cual se
logra una cierta madurez y se despierta el interés por ser productivo, por trabajar.
Con cierta madurez se quiere decir que ha lograde un desarrollo en: coordinacion
motriz, de movimientos gruesos y finos. comunicacion interpersonal, lenguaje, habitos de
autonomia personal. desarrollo de su personalidad. Sin afirmar con esto que halla
llegado al culmen de su perfeccionamiento como humano. pues bien sabemos que este es
un proceso continuo y permanente que dura toda la vida.

Como se ha mencionado, la educacion especial requiere de una atencion
personalizada entre educando-educador por lo que el avance o cumpliento del mismo
depende de cada educando. En particular este programa se aplica de manera
personalizada, ya que estamos hablando de educacion especial ademas por las
peculiaridades (edades, sexo, capacidades, etc.. distintas y que ya se han mencionado a
lo largo del trabajo) de la poblacion que estamos tratando.

Principalmente pretende, en el plan académico. lograr un reforzamiento de lo

aprendido a lo largo de su vida escolar. Avanzar hasla que su propia capacidad lo
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admita, pues como se ha expuesto anteriormente cada individuo es diferente y posee
capacidades cuyo desarrollo {ambien depende de la estimulacion que se le halla dado
desde su nacimiento y a lo largo de su vida. Los contenidos que se plantean van acordes
con su vida diaria, para que poco a poco puedan ir logrando mayor independencia
personal.

Cabe hacer incapie que es un programa que se cumplira de acuerdo a cada
educando. Aunque con esto no queremos decir que no se esle evaluando y renovando
constantemente, como debe ser de acuerde a todo proceso de ensefianza-aprendizaje.

Tambien se incluye el plan laboral ya que es una parte del proyeclo que se esta
presentando con el fin de lograr su validacion. El trabajo que se propone (produccion de
tamales) fue elegido como una actividad que podrian desarrollar los jovenes Down de
acuerdo a {odas las habilidades que poseen v que va se expusieron en el cap. Il. Esto no
significa que no puedan desarrollar otras actividades, simplemenle se eligio una de
tantas para iniciar un proyecto.

Cabe concluir que el programa que se presenta fue el que se aplico a lo largo de un
afo. que posee cualidades pero tambien deficiencias que pueden mejorarse. Es un
programa flexible. abierto a continuos cambios segin se va requiriendo con la aplicacion
del mismo para su perfeccionamiento siempre con la perspectiva de que lleve al

desarrollo integral del joven sindrome Down.
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PROGRAMA NIROS DOWN

OBIETIVO GENERAL:

= EI joven con sindrome Down aplicara los conocimientos teoricos adquiridos para la
resolucion de los problemas que se le presenten a lo largo de su jornada de trabajo.

- [l joven con sindrome Down vivira los valores adquiridos a traves del trabajo diario y de
la convivencia con sus compafieros de trabajo.

- El joven con sindrome Down ejecutara con destreza las actividades necesarias propias de
su trabajo.

OBIETIVOS PARTICUIARES:
- El alumno sera capaz de leer un texto sencillo en el transcurso del programa.
- El alumno ejecutara las operaciones fundamentales con o sin la ayuda de la calculadora.
- El educando analizara los textos que lea de una leccion sencilla.

= El joven con sindrome Down descriminara los ingredientes maduros y en buen estado
para ejecutar el trabajo.

- El alumno distinguira los ingredientes necesarios para la realizacion de su trabajo.

- El educando ejecutara ejercicios aerobicos y anaerobicos logrando con ello un desarrollo
psicomotriz.

- El educando sera capaz de transmitir mensajes verbales con claridad.
- El joven con sindrome Down se comunicara con todos sus companeros de trabajo.
- El alumno lograra un mayor contacto afectivo con los miembros de su familia y consigo

mismo.
- El educando escribira dictado de frases sencillas.
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CONTENIDO:
Las vocales v consonanles.
Las bisilabas y trisilabas.
Los enunciados
Adicion de digilos.
Sustraccion de digilos.
Unidades v decenas.
Las series de numeros hasta el 100
Adicion de varios sumandos.
El reloj.
Los numeros del 100 al 200.
Conjuntos de cenlenas.
Los numeros hasta el 500.
Las monedas.
Formacion de decenas.
Conceplo de multiplicacion.
Las {ablas de mulliplicar.

Educacion fisica.

HMETODOLOGIA:
Explicacion teorica por parte de! educador de manera grupal.
Alencion personalizada.
Participacion activa por parte del educando.
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RECURSOS  DIDACTICOS:
- El pizarron.
- Material de educacion especial.
- Ingredientes para los tamales.

- Motivacion visual y auditiva a lraves de : frisos. poslers, musica.

ACTIVIDADES:
- Elaboracion de tamales.
- Lectura de periodico y revistas.
- Redaccion de textos sencillos.
- Copia de lecciones.
- Celebracion de las fiestas patrias.

- Terapia de lenguaje.

ACTTVIDADES EXTRACIASE:

- Asistir a los centros comerciales y comprar los ingredientes necesarios para la
elaboracion de los tamales.

- Visita a las fiestas de cetubre.

FIGLIOCRAFIA:
- DE LOPEZ - FAUDOA Sysvia G. E. . "EL nino con Sindrome Down” Ed. Diana, Mexico, 1983,

pp. 242,

~ FLOREZ Jesus. el. al.. "Sindrome de Down y Educacién”. Ed. SALVAT, Barcelona,1991. pp.

273,
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- GONZALEZ de Tapia Graciela. "Lengua FEspafola. para la escuela primaria”, Tma.
reimpresion. ed. Fublicaciones Cultural, Mexico, 1990, pp. 115.

- JASSO Luis, "El nifo Down. milos y reslidades”. Ed. Manual Moderno, Mexico, 1991, pp. 232.
-~ MONDAD Ana Victoria. "Abejilas”. Tomo 11, Ed. Avanle, Mexico, 1985, pp. 150.

- PUESCHEL. Siegfried M.. "Sindrome Down hacia un futuro mejor’. Ed. SALVAT. Barcelona.
1991, pp 266.

- TOULAT Jean, "Esos nifios Fspeciales la respuesta del amor”, Madrid, 1991, pp. 163.

- VAZQUEZ Silvia A. "

PRy . "‘ ]ma
reimpresion, Ed. Trillas, Mexico, 199] pp ,8"
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CONCLUSIONES

El ser humano creado a imagen y semejanza de Dios posee unas cualidades
innegables. diferentes a las de los demas seres de la creacion. Una de estas cualidades son:
la inteligencia: la capacidad pare la solucion de problemas, la voluniad: la decision que
tiene el hombre sobre si mismo para actuar; la libertad: €] poder para elegir enltre varias

opciones.

EIl hombre tiene un origen divino, al haber sido creades por Dics. lo que le da al
hombre una dignidad de persona; a su vez posee un alma inmortal dotado de un valor
inalieneble e inviolable, una naturaleza racional, por esla naturaleza somos seres dialogicos

y abiertos porque no estamos dominados a conductas puramente instintivas.

El hombre no es un concepto que hava que definir. es una realidad bien encarnada que
por su naturaleza corporea y aun espiritual, solo se realiza entre y por los demas. esto es
formado sociedad. ese estar entre los "olros" crea complejas estructuras de relaciones
entre los que ocupa un papel fundamental el trebajo.

“Trabajar”. es una dimenson fundamental de la presencia humana en el mundo
(cuando el trabajo se adapla a las condiciones de humanidad).

La ambigiiedad del trabajo consiste en que por una parte el lrabajo es instrumento y

camino de humanizacion, mientras que por otra, es el lugar donde cristalizan la mayor

parte de las injusticias que existen en la sociedad. El trabajo no realiza nunca
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automaticamente la promocion del hombre, sino que requiere un esfuerzo permanente para
que se ponga al servicio del hombre. Esta ambigiedad afecta a todas las formas de
trabajo, especialmente a las que se desarrollan en el marco de la tecnologia y de la
£conomia.

Las personas que poseen el sindrome Down son seres humanos y participan, por tanto,
de la naturaleza humana (personal, libre. racional). no existe diferencia sustancial entre
ellos y los llamados individuos "normales” sino de grado que se tiene que tomar encuenta
pero que no justifican su exclusion de la sociedad arrinconandolos en centros especiales, la
dignidad del Down no es una dignidad especial que se defienda por separado, sino que ella
se implica en la que a todos, lo anterior pues se aplica a ellos en forma natural perc con
algunos matices que expondremos a continuacion. Debido a las conocidas limitaciones de
los Down ciertamente el trabajo por ellos desarrollado no se puede dejar sin supervicion de
gente con suficienle capacidad. mismas que aprovecharan los elementos de la circunstancia
para fomentar en ellos los valores de la persona. contribuyende de ese modo a su
desarrollo.

La escuela es un contemplar desde fuera que no se puede prolongar indefinidamente (y
que llegado a cierto nivel "estanca”. el trabajo-educacion vitaliza ios valores de la persona
y las desarrolla desde la vida. Esto que es valido para cualquier gente es doblemente
valido para un joven sindrome Down que ve limitadas sus facultades de "abstraccion”.

Aunque estas personas muestran un retraso en todos los campos de sus funciones
biologicas. avanzan progresivamente en su desarrollo general. Sabemos que poseen

talentos, valores y capacidades que. al percibirlos. producen alegria. Su sensibilidad. su
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conocimiento de los sentimientos de los demas. su desarrollo social en general y su sentido
de! humor pueden aportar gran saisfaccion y felicidad a sus familiares y amigos. Bien es
verdad que en algunos nifos hay periodos de una aparenle paralizacion evolutiva, sin
embargo, con el ambiente de carifio familiar y las oporfunidades educalivas, sociales y
laborales de que se dispone hoy dia. observamos. por lo general. un importante desarrollo
progresivo.

Interesa recordar el valor intrinseco de Ja vida. que supera los cocientes intelectuales y
demas medidas de valoracion del desarrollo. Es esencial. ademas. el saber que los seres
humanos. cualesquiera que sean sus caracteristicas fisicas 0 mentales, hablan un lenguaje
comun que responde al afeclo. el optimismo y la aceplacion. Ello unido a la ayuda de
familias llenas de carino v al trabajo de los profesionales que crean programes innovadores
v realizan investigaciones en los campos de la biomedicina. de la yswoloéia. de la educacion
y el campo laboral hace que nunca haya habido un futuro mas brillante que el actual para

las personas con sindrome de Down.
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