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EDITORIAL

frontamos este segundo nimero de la revista Sindrome de Down:

Vida Adulta con energias e ilusiones renovadas, animados por las

positivas reacciones que la publicacién del primero ha suscitado

entre profesionales, familias y entidades que trabajan con perso-

nas sindrome de Down y, en general, con discapacidad intelectual.

Han sido durante estos meses numerosas las felicitaciones y pala-
bras de reconocimiento recibidas, muchas de ellas a través de los comentarios que
la edicion on-line de la revista permite realizar al lector, posibilidad que proporciona
un feedback vivo e inmediato entre el lector y el autor.

Especial mencién merece el eco que la revista ha tenido recientemente en Villa de
Merlo (Argentina) durante el V Congreso Nacional Argentino sobre Sindrome de
Down cuando el director de la publicacién mostré en pantalla la versién on line,
libre y gratuita, ante los mas de 1.500 asistentes a dicho congreso.

Ciertamente cabia vaticinar, a priori, que una publicacién centrada en un tema
tan emergente en nuestros dias como es el periodo adulto de las personas con sin-
drome de Down suscitaria interés en las familias, profesionales y entidades, preo-
cupados permanentemente por garantizar las mayores cotas de calidad de vida a
las personas con sindrome de Down.

Esta acogida nos lleva a comprometernos con los recién estrenados lectores a
velar por el rigor en sus contenidos, de tal forma que éstos puedan servir de refe-
rente a profesionales y familiares, siempre desde una vision realista, optimista y
constructiva de la compleja realidad de las personas con sindrome de Down. De
este modo, tendra como objetivo analizar las necesidades vy dificultades especifi-
cas, asi como las conquistas y expectativas en los diversos ambitos de la vida, ofre-
ciendo una perspectiva integral de la persona adulta con sindrome de Down
enmarcada en todo momento en el contexto de la mejora en su calidad de vida.

Queremos, ademas, presentar una publicacién accesible y cercana para el mayor
nimero de personas posibles, tanto de nuestro pais como del continente iberoa-
mericano, buscando un equilibrio entre la amplitud de los temas tratados y la pro-
fundidad de los mismos, de tal forma que pueda configurarse como un instrumento
de reflexion y anélisis de una realidad que ofrece grandes retos para la investigacion
aplicaday la intervencién psicoeducativa, médica y social.

Con objeto de cumplir estos compromisos, se presenta este segundo ndimero
centrado principalmente en el estudio de las habilidades cognitivas de las personas
con sindrome de Down, referidas al calculo y su aplicacidn en la vida cotidiana del
adulto. Ademas, entre otros temas, se analizan las caracteristicas psicoldgicas y
evolutivas de las personas adultas con sindrome de Down, y laimportante relacién
entre la salud fisica y la salud mental. Por ultimo, se presenta una serie de testi-
monios que describen la especial sensibilidad de muchos jévenes y adultos con
sindrome de Down en el dmbito artistico. o
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EMILIO RUIZ Y JESUS FLOREZ

CARACTERISTICAS
PSICOLOGICAS Y
EVOLUTIVAS DE LAS
PERSONAS ADULTAS
CON SINDROME DE

DOWN

Emilio Ruiz

Psicdlogo y Asesor Psicopedagdgico de la Funda-
cién Sindrome de Down de Cantabria.

Orientador Educativo. Centro de Educacién de Per-
sonas Adultas “Caligrama”. Torrelavega. Cantabria.

| mundo de las personas con sin-
drome de Down ha vivido dos
grandes revoluciones en las Ulti-
mas tres décadas. Por un lado, la
revolucién médica, gracias a la
cual se ha conseguido prolongar
su esperanza de vida en cerca de 30 afios, al-
canzando en la actualidad unas cifras que se
acercan a los 60 afios en los paises desarro-
llados (Glasson y col., 2003; Flérez y Ruiz,
2006). Por otro lado, la gran revolucién edu-
cativa que ha producido, entre otros avances,
el aumento de las puntuaciones de su Co-
ciente de Inteligencia (C.I.) como grupo en
casi 30 puntos en ese mismo periodo de
tiempo, pasando de ser diagnosticadas como
personas con discapacidad severa o pro-
funda, a considerarse con discapacidad leve o
moderada en la mayor parte de los casos.
Ambos progresos estan estrechamente vin-
culados y han tenido una causa clara, que no
esta relacionada con variaciones en el geno-
tipo del sindrome de Down, como es evidente,
ya que las peculiaridades cromosémicas de la
trisomia son semejantes en la actualidad a las
de hace tres décadas. La revolucion médica se
ha alimentado de la superacién de la creen-
cia, antes generalizada, de que no merecia la
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Director, Canal Down21

Asesor cientifico, Fundacién Sindrome de Down de
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pena intervenir sobre los problemas de salud,
teniendo en cuenta los graves trastornos que
padecian. Este convencimiento, llevaba a es-
pecialistas médicos a hacer afirmaciones del
estilo “si va a vivir pocos afios, {para qué le
vamos a operar?”. Como no se intervenia, por
ejemplo, realizando las oportunas operacio-
nes del corazdn, ya que alrededor del 50% de
las personas con sindrome de Down padecen
alteraciones cardiacas congénitas, efectiva-
mente, morian al poco tiempo. Una vez que
se intervino, se consiguid la “revoluciéon mé-
dica” antes mencionada, sustentada, al
tiempo, por la elaboracién y seguimiento de
los programas de salud especificos para esta
poblacion.

En el caso de la educacién, el cambio revo-
lucionario ha surgido por efecto de la supera-
cién de los denominados “mitos del no”
(Flérez, 2003), que simbolizan el prondstico
negativo al que se enfrentaban los padres
afos atras, cuando los médicos les vaticina-
ban que su hijo no seria capaz de vestirse o de
comer por si mismo, o de andar, hablar o leer
de manera auténoma, por poner solo algunos
ejemplos. Las peculiaridades de la discapaci-
dad intelectual conllevan que las personas con
sindrome de Down no puedan adquirir deter-

minados conocimientos o capacidades, a
menos que se les ensefien explicitamente.
Contenidos y destrezas que otros nifios
aprenden de forma esponténea, ellos no los
adquiriran o lo haran mal, si no son objeto de
ensefianza expresa. De ahi que, si no se les
ensefiaba a leer, no lefan, lo que llevaba a con-
firmar la hipdtesis previa de que no eran ca-
paces de leer. En el momento en que se
aplicaron programas de atencién tempranay
de educacidn, los logros han ido evolucio-
nando de forma exponencial.

Los avances producidos en el estado de
salud de las personas con sindrome de Down
y el alargamiento de su vida, obligan a la so-
ciedad a proporcionarles atencién adecuada
durante muchos mas afios, planteando inter-
venciones que tengan en cuenta niveles de
edad cada mas amplios. Del mismo modo, los
logros alcanzados en el ambito de la educa-
cién, por ejemplo con la escolarizacién en en-
tornos ordinarios de los nifios con sindrome
de Down o el acceso generalizado a la alfabe-
tizacién presentan, a su vez, nuevos retos para
los educadores. Si se ha conseguido alargar su
vida, aumentarla en cantidad, es imprescindi-
ble ensanchérsela, llenarla de contenido para
que sea una vida plena de sentido y de cali-



dad. Por otro lado, al ser tan recientes estos
logros, no se dispone de tantos datos relati-
vos a la etapa adulta como los que existen
sobre nifios y adolescentes, en los que los es-
tudios han sido mas abundantes, tanto en el
ambito de la salud como en el de la educacion.
Podemos, no obstante, pergefiar un esbozo de
lo que pueden ser las caracteristicas psico-
bioldgicas y del desarrollo evolutivo de los
adultos con sindrome de Down, que nos per-
mitird comprender mejor sus peculiaridades
y, al tiempo, proporcionar una intervencién
mas adaptada a sus necesidades.

CARACTERISTICAS FISICAS DE LOS
ADULTOS Y CUIDADOS DE SALUD

Es evidente que la evolucidn fisica de la per-
sona adulta con sindrome de Down influye
directamente en su bienestar personal. Un
adecuado estado de salud, favorecido por
una alimentacion equilibrada y por el segui-
miento de las pautas de salud recogidas en
los protocolos estandarizados, le proporcio-
nara las condiciones éptimas para desarro-
[lar todas sus potencialidades (Cohen, 1999;
Canal Down21, 2002). Por el contrario, una
salud fragil o propensa a padecer distintos
trastornos, le limitara el acceso a una vida de
calidad. En este sentido, es necesario esta-
blecer un programa de ejercicio fisico regular
para las personas adultas con sindrome de
Down, en forma de deporte o de otra activi-
dad fisica, adaptados a sus peculiaridades y
gustos personales.

Los adultos con sindrome de Down gozan,
en general, de buena salud, aunque se pro-
duce en ellos, como en todo el mundo, el de-
clive propio del paso de los afios. Una vez
asentado desde la infancia el habito de reali-
zar revisiones médicas periddicas, éstas se

han de prolongar durante toda la vida. Las ex-
ploraciones en general son sencillasy sirven
para prevenir la aparicion de determinados
trastornos y paliar sus efectos. Las revisiones
anuales deberian establecerse de forma obli-
gatoria para todos los adultos con sindrome
de Down. Los especialistas en medicina in-
terna encargados de llevarlas a cabo han de
conocer las caracteristicas propias de las per-
sonas con sindrome de Down, para distinguir
las manifestaciones habituales de la trisomia
de los sintomas propios de determinados
trastornos. Es conveniente también que rea-
licen el seguimiento periddico individualizado
de sus pacientes, de forma que diferencien
las peculiaridades personales y de su am-
biente familiar capaces de explicar los cam-
bios de conducta o de estado de &nimo que
pudieran aparecer. En el nimero anterior de
esta revista se puede ver el programa de
salud para adultos con sindrome de Down
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LA EVOLUCION FISICA DE LA
PERSONA ADULTA CON
SINDROME DE DOWN
INFLUYE DIRECTAMENTE EN
SU BIENESTAR PERSONAL

(Rianchoy Flérez, 2009).

Es esencial el control de la obesidad. Las
personas con sindrome de Down tienen ten-
dencia al sobrepeso, debido a la presencia de
un nivel metabdlico mas bajo en reposo, que
hace que consuman menos calorias y que,
por tanto, requieran una ingesta caldrica

menor que las personas de su misma esta-
tura o constitucion fisica. Se ha de intentar
conseguir el autocontrol por parte del sujeto,
por ejemplo, pesandose de forma periddica o
preparando las propias comidas. Los adultos
que le rodean deberian implicarse de manera
activa para apoyar todas estas medidas (Me-
dlen, 2006).

La salud mental de los adultos con sin-
drome de Down esta siendo objeto de cre-
ciente interés (Garvia, 2005, 2006). Urge
distinguir lo que son rasgos caracterioldgicos
inherentes al sindrome de Down de lo que
son reacciones provocadas por un mal estado
fisico (p. ej., dolor), o la reaccién a determi-
nados acontecimientos ocurridos en el en-
torno familiar, laboral o social. El no entender
la situacién puede ocasionar respuestas con-
sideradas como conductas anémalas que
seran tratadas de forma indebida. Por otra
parte, pueden surgir trastornos de naturaleza
psiquiatrica dentro de lo que se entiende
como diagndstico dual. Se hace preciso rea-
lizar un seguimiento continuado neuropsico-
|6gico, con el objeto de detectar la posible
evolucién hacia la enfermedad de Alzheimer.

Se han recalcar, por Ultimo, dos peculiarida-
des propias del sindrome de Down en lo rela-
cionado con el diagndstico de posibles
problemas de salud. En primer lugar, las difi-
cultades para comunicar su malestar, debi-
das tanto a la limitada capacidad expresiva
que acompafia a esta discapacidad intelec-
tual, como a los frecuentes problemas de ex-
presion verbal en las personas con sindrome
de Down, pueden producir confusiones en los
diagndsticos y mayor dificultad para atinar
con ellos. En este sentido, las personas con
menor nivel intelectual o méas graves proble-
mas de comunicacién presentan mayores li-
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mitaciones para transmitir sus dolencias, y
por tanto, hacen méas compleja la realizacién
de un diagnéstico certero. En segundo lugar,
la peculiaridad que aparece en el sindrome de
Down en lo que respecta a la capacidad para
sentir o manifestar el dolor, que suele estar
disminuida, de forma que una queja o expre-
sién de malestar puede ser sintoma de una
lesion importante, que ha de ser objeto de
una rapida revision médica en cuanto se ma-
nifieste (Matricay col., 2006).

CARACTERISTICAS PSICOLOGICAS
DIFERENCIALES DEL ADULTO

La inteligencia

Los estudios sobre inteligencia sittan al
adulto medio en la etapa que Piaget deno-
miné del pensamiento formal-abstracto, que
no necesita de la experiencia concreta para
elaborar el conocimiento (Piaget, 1999,
2000). El sujeto accede al razonamiento hi-
potético deductivo, que le permite llegar a
conclusiones a partir de hipétesis, sin que sea
necesaria la observacién concreta ni la mani-
pulacion real. El pensamiento formal surge en
la adolescencia y se han realizado mdltiples
investigaciones en esta etapa, pero existen
pocas sobre las edades posteriores que faci-
liten el estudio de la inteligencia adulta. La
mayor parte de los estudios realizados hasta
la fecha indican escasas diferencias entre el
pensamiento formal que aparece entre los 15-
20 afios y el que se usa a lo largo de la vida
(siendo una excepcidn la tercera edad), lo
cual hace pensar en una cierta estabilidad a lo
largo de la vida adulta, en cuanto a la adqui-
sicidn de las estrategias y esquemas caracte-
risticos del pensamiento formal, en la
poblacién general.

En el caso de las personas con sindrome de
Down una caracteristica distintiva es, preci-
samente, que va acompafado de discapaci-
dad intelectual en diferentes grados y con
una gran variabilidad entre los distintos suje-
tos. El nivel de deficiencia o retraso en las per-
sonas con sindrome de Down como grupo se
mueve en la actualidad en el rango de la dis-
capacidad intelectual leve o moderada, con
algunas excepciones por arriba (capacidad
intelectual “limite”) y por abajo (discapaci-
dad grave o profunda), éstas Ultimas debidas,
en la mayor parte de los casos, a una estimu-
lacion ambiental limitada més que a caren-
cias constitucionales, salvo cuando se
presentan problemas patoldgicos afiadidos.

Se observa que, al igual que la mayoria de
las personas con otras formas de discapaci-
dad intelectual, las puntuaciones globales en
las pruebas de inteligencia descienden de
manera dréstica cuando se acercan a la ado-
lescencia. Esto se debe a que, en esta edad, la
poblacion general adquiere el antes mencio-
nado pensamiento formal abstracto, con el
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cual las personas con sindrome de Down tie-
nen especiales dificultades y que se refleja en
los resultados alcanzados en los test de inte-
ligencia estandarizados. De hecho, en los pri-
meros afios de vida, al aplicar pruebas de
desarrollo a nifios estimulados, las puntua-
ciones obtenidas no varian en exceso res-
pecto a grupos de referencia sin
discapacidad. Sin embargo, con el paso del
tiempo, el desnivel respecto a la poblacion
general se hace cada vez més marcado.

Este efecto origina la idea equivocada de
que existe un deterioro gradual en la capaci-
dad mental de las personas con sindrome de
Down a medida que su edad aumenta (Pues-
chel, 2002). Muy al contrario, el desarrollo de
la capacidad cognitiva continta progresando
durante la adolescencia y la edad adulta, por
lo que es un mito que se produzca un estan-
camiento de las capacidades mentales. Es
imprescindible, por eso, continuar la estimu-
lacién educativa a lo largo de la vida, en un
proceso inacabable de atencién permanente,
en el que los padres se han de implicar de
forma activa.

Para responder a las demandas de su en-
torno, las personas con sindrome de Down
emplean, en la mayor parte de las ocasiones,
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EL NIVEL DE DEFICIENCIA O
RETRASO EN LAS PERSONAS
CON SINDROME DE DOWN
COMO GRUPO SE MUEVE EN
LA ACTUALIDAD EN EL
RANGO DE LA DISCAPACIDAD
INTELECTUAL LEVE O
MODERADA

el pensamiento concreto, que precisa de la
relacion directa con los objetos de la realidad
para llegar a su conocimiento y asimilacion.
De ahi que la mayor eficacia en el aprendizaje
se consiga con la utilizacién de la observa-
cién, el aprendizaje por medio de modelos, la
experiencia directa, la manipulacién de obje-
tos o la relacion real con diferentes personas
en situaciones variadas.

Por otro lado, la diferenciacidon entre inteli-
gencia fluida y cristalizada permite compren-
der parte de las disparidades entre la forma
de pensar del joven y del adulto (Cattell,
1971). Lainteligencia fluida o Gf es el aspecto
biolégicamente determinado del funciona-
miento intelectual que nos permite resolver
nuevos problemas y captar nuevas relacio-
nes. Es una potencialidad general innata, pre-
sente en cualquier comportamiento, que se
consolida hasta los 16 afios aproximada-
mente y que declina con la edad. Tiene que

ver con la capacidad para razonar, crear nue-
vos conceptos, establecer relaciones, inven-
tar y solucionar problemas nuevos.

La inteligencia cristalizada o Gc comprende
las habilidades y las estrategias que se ad-
quieren bajo la influencia del medio ambiente
cultural. Representa la cristalizacion de la ap-
titud fluida mediante su aplicacion en el am-
bito cotidiano. Depende de la experiencia
vital, se solidifica con el paso de los afios y
puede incrementarse. Tiene que ver con los
conocimientos del mundo que aumentan con
la experiencia y el aprendizaje, como es el
caso del vocabulario. La inteligencia fluida se
desarrolla hasta una cierta edad y disminuye
su potencialidad con los afios; la cristalizada
se mantiene e incluso mejora a lo largo de la
vida.

Las personas con sindrome de Down par-
ten de un marco genético que limita sus po-
tencialidades intelectuales. Sin embargo
poseen, como las demés personas, una ca-
pacidad de inteligencia cristalizada que les fa-
culta para aprovechar los recursos de su
experiencia para responder de forma mas
apropiada a las demandas futuras del en-
torno. La inteligencia cristalizada, fruto de la
experiencia cotidiana, les permite adaptarse
a nuevas situaciones si se les han proporcio-
nado suficientes oportunidades de poner a
prueba sus capacidades y se les han dado es-
trategias de respuesta ante las demandas de
su entorno vital cercano.

La memoria de todos los individuos, en ge-
neral, sufre también un deterioro progresivo y
disminuye con la edad la memoria a corto
plazo. La memoria de los adultos con sin-
drome de Down muestra ciertas peculiarida-
des que han sido puestas de manifiesto
recientemente (McGuire y Chicoine, 2009).
Si tenemos en cuenta la ya limitada capaci-
dad de base de la memoria de las personas
con sindrome de Down, en especial la me-
moria a corto plazo de caracter verbal, y la
memoria semantica, es facil deducir que se
veran mas afectadas por ese deterioro (FI-
rez, 1999, Devenny, 2005). De ahi la impe-
riosa necesidad de mantener activa su
capacidad de memoria mediante actividades
que requieran su aplicacién practica coti-
diana y con programas educativos de forma-
cién permanente.

La personalidad

En cuanto a la personalidad, ser adulto im-
plica ser responsable de la propia conducta,
actuando de manera auténoma y realista. La
responsabilidad de las personas adultas con
sindrome de Down no puede desarrollarse si
no es favorecida por quienes les rodean. Es
muy dificil que alguien pueda llegar a un co-
nocimiento realista de las propias posibilida-
des si no tiene conciencia de su propia
identidad (Garvia, 2009) y no se le ha per-



mitido enfrentarse a retos en los que pueda
poner a prueba sus capacidades. La respon-
sabilidad se sustenta en la confianzay en la li-
bertad. Confianza que es, por un lado, la de
quienes pudiendo evitarles problemas, pre-
fieren proporcionarles herramientas para so-
lucionarlos; y por otro, de la propia persona,
en forma de autoconfianza, basada, a su vez,
en la superacion de las diferentes pruebas
que la vida va presentando. La libertad, ade-
mas, es la capacidad para tomar las propias
decisiones y hacerse responsable de ellas.
Las personas adultas con sindrome de Down,
a medida que pasan los afios, van dando
muestras de su propia personalidad, mezcla,
como en todos los demas, de genéticay am-
biente, caracter y temperamento. Y esas for-
mas de ser estan mostrandose tan variadas
como las que se pueden presentar en la po-
blacién general, una vez que se les ha dado la
oportunidad de manifestar sus gustos, sus in-
tereses y sus inclinaciones.

La afectividad

En el aspecto afectivo, se espera de las per-
sonas adultas que estén atentas a los senti-
mientos de aquellos que les rodean, una vez
que el paso de los afios va proporcionando
cierta estabilidad emocional. El campo de las
emociones y los afectos, es otro de los terre-
nos que requiere ser estudiado a fondo en los
adultos con sindrome de Down (Ruiz, 2004).
Por ejemplo, los efectos del egocentrismo,
bien sea natural o alimentado por entornos
sobreprotectores, en la vida adulta de las per-
sonas con sindrome de Down, pueden ser
perjudiciales para su incorporaciéon a am-
bientes naturales, como el del mundo del tra-
bajo. Las dificultades que con frecuencia
presentan para reconocer y empatizar con los
sentimientos de los demas, pueden también

constituirse en un factor limitador para su in-
clusidn social. En determinados casos, la so-
ledad puede ser una dura realidad, si no se
han fomentado determinadas relaciones in-
terpersonales que les permitan contar con
amistades reales. La madurez afectiva esta
directamente relacionada con los factores
antes mencionados, de la responsabilidad y
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EL CAMPO DE LAS
EMOCIONES Y LOS AFECTOS,
ES OTRO DE LOS TERRENOS
QUE REQUIERE SER
ESTUDIADO A FONDO

EN LOS ADULTOS CON
SINDROME DE DOWN

la confianza, y se asienta en el desarrollo de
una sana autoestima.

Estrechamente relacionado con el ambito
emocional, la sexualidad es un campo que re-
quiere ser abordado directamente en las per-
sonas con sindrome de Down vy con
discapacidades intelectuales semejantes
(Amor Pan, 2002). Una vez superados los
clasicos mitos que les califican de “nifios
eternos” o de personas caracterizadas por
conductas compulsivas e incontroladas, se
estd llegando a una visidn natural del sexo en
estas personas. El camino a la edad adulta
pasa por la maduracidn psicofisioldgica y el
desarrollo sexual, con los cambios bioldgicos
caracteristicos, el incremento de los niveles
hormonales y la aparicién gradual de las ca-
racteristicas sexuales primarias y secunda-
rias, que aumentan el impulso sexual y son

comunes a todas las personas. No obstante,
las oportunidades de formarse en este tema
estan reducidas para ellas, entre otras razo-
nes por las menores oportunidades de socia-
lizacién, las dificultades para tomar
decisiones, la dependencia para atender a ne-
cesidades basicas, la mayor exposicion a cui-
dados por parte de otras personas y la
sobreproteccion e infantilizacion con las que
son tratadas con frecuencia. Por eso es nece-
sario abordar el tema, comenzando desde la
familia, que ha de realizar una reflexién seria
sobre los diferentes aspectos que configuran
esta realidad, clarificando hasta donde van a
permitir que llegue su hijo o su hija en este
terreno. Las personas adultas con sindrome
de Down no siempre van a reclamar mayores
parcelas de autonomia en el &mbito sexual,
pero si van a mostrar sus necesidades a me-
dida que las vayan sintiendo, por lo que es
preciso definir con anterioridad los limites
que se pretenden establecer. El marco gene-
ral del desarrollo socio-afectivo-sexual que
alcanzara cada persona adulta va a estar de-
limitado, como siempre, por las oportunida-
des que le proporcionen quienes le rodean.

En todo caso, el declive fisico que se expe-
rimenta en la etapa de la madurez no ha de ir
acompanado de forma obligatoria por un de-
clive intelectual, una vez que se han propor-
cionado los programas de intervencién
adecuados. No es sencillo precisar en qué
medida las dificultades que tradicionalmente
han aparecido en adultos con sindrome de
Down a partir de determinada edad, se deben
a caracteristicas intrinsecas del sindrome y
qué parte de ese deterioro es fruto de la falta
de estimulacién adecuada. La mayor parte de
los niflos que han recibido programas de
atencion temprana en su primera infancia
aun no han llegado a esos niveles de edad,
por lo que deberemos esperar alin unos afos
para poder valorar con objetividad el efecto
de esos programas en el retardo del declive
intelectual y psicoldgico. De todos modos, la
formacién permanente, que es recomenda-
ble para todos los adultos, es imprescindible
para las personas con sindrome de Down,
como estrategia para mantener y desarrollar
sus capacidades y prevenir el deterioro. Si los
objetivos del aprendizaje permanente para
cualquier persona son la ciudadania activa, la
realizacién personal y la integracion social, asi
como aspectos relacionados con el empleo
(Comisién Europea, 2001), con més razén
deberan ser prioritarios para quienes tienen
especiales limitaciones para acceder a esos
fines.

ETAPAS EVOLUTIVAS EN LA ADULTEZ
Existe una creencia bastante extendida de
que la adultez es una fase estable y anodina
de la vida de las personas, en la que apenas
se producen cambios. Esa visidn estd mas
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marcada, si cabe, al pensar en personas con
discapacidad intelectual en general y sin-
drome de Down en particular, al suponer que
sus limitaciones cognitivas determinan adn
de forma mas intensa su desarrollo personal,
por lo que discurren por la etapa adulta de
forma mondtona y lineal, sin apenas modifi-
caciones. Nada mas lejos de la realidad.

La adultez pasa por una serie de etapas que,
con mayor o menor claridad, aparecen en la
mayor parte de las personas con sindrome de
Down. Es evidente que los margenes de
tiempo no son, estrictamente hablando, los
que aqui se recogen, pero pueden servir de
referencia, siendo conscientes de que varian
entre unas personas y otras.

Adultez temprana

Abarcaria de los 18 a los 30 afios aproxi-
madamente. En el caso de las personas con
sindrome de Down se ha de tener en cuenta
que su proceso de desarrollo es més lento y
que las etapas evolutivas propias del des-
arrollo normal se presentan habitualmente
mas tarde y en ocasiones, de forma diferente
que en personas sin discapacidad, tanto en lo
que respecta al &mbito motor como al cogni-
tivo. Por ejemplo, en la infancia, hay retraso
en la consecucién de los hitos de desarrollo
fundamentales, como la sedestacion, la rep-
tacion, el gateo, la bipedestacion y la marcha,
aunqgue con valores de dispersion muy am-
plios y grandes diferencias entre unos y otros
nifios (Candel, 2003; Buckley, 2005). Lo
mismo ocurre con la adquisicion del lenguaje
o con las fases propias del desarrollo cogni-
tivo, como es el caso del pensamiento formal
abstracto, que se presentan mas tarde y, en
muchos casos, con importantes carencias. Es
evidente que esa lentitud en el desarrollo
hace que el nivel alcanzado a los 18 afios no
se pueda equiparar al de las personas sin dis-
capacidad, aunque se considere esta edad
como el comienzo de la adultez, tanto por ra-
zones legales como madurativas. Clara-
mente, la edad mental no se corresponde con
la cronoldgica.

En este sentido se ha de remarcar la impor-
tancia que tienen los componentes socio-
emocionales, por su valor esencial en la
madurez personal. Con frecuencia, los jove-
nes con sindrome de Down de 18 afios no tie-
nen un grado de maduraciéon semejante al de
otros jévenes de su edad, y ello es debido, por
un lado, a factores de caracter bioldgico, de-
rivados de la trisomia y, por otro, a factores
ambientales. La carencia de determinadas
habilidades sociales propias de un joven
adulto o de un grado adecuado de autonomia
personal para su desenvolvimiento en la vida
cotidiana se relaciona, con frecuencia, con la
falta de oportunidades para desarrollar esas
capacidades. Del mismo modo, el desarrollo
emocional se produce por el afrontamiento a
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situaciones en que se ponen a prueba las pro-
pias capacidades en este terreno. Si, por
ejemplo, el joven no ha tenido la oportunidad
de vivir experiencias frustrantes o de enfren-
tarse a retos en los que poder conocer y con-
trolar sus emociones, dificilmente podra
alcanzar una madurez integral. Es fundamen-
tal permitirles que asuman responsabilidades
para que el desarrollo afectivo vaya parejo al
fisico-bioldgico y al cognitivo.

En todo caso, para promover ese desarro-
llo, es recomendable que el proceso educa-
tivo de las personas con sindrome de Down
no se detenga cuando alcanzan los 18 afios,
sino que se prolongue, al menos, hasta los 21
y, siempre que sea posible, a lo largo de toda
la vida en un proceso interminable de forma-
cién permanente, como ya se ha mencio-
nado. En general, tampoco suelen tener un
grado de maduracién adecuado para desem-
pefiar un puesto de trabajo en el momento en
que legalmente se adquiere la mayoria de
edad, sino que es mas apropiado que se
adentren en el mundo laboral a partir de los
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20 afos 0 mas adelante, cuando se haya pro-
ducido una mas completa maduracién fisica
y psicoldgica.

Respecto a la adultez de las personas con
sindrome de Down, se ha de reflexionar tam-
bién sobre lo que significa ser adulto. Si un
adulto sin discapacidad, en esa fase de adul-
tez temprana, puede marcarse una serie de
metas, relacionadas con la materializacién de
sus suefios de juventud, esa posibilidad de
proyectar y hacer realidad los propios pro-
yectos esta limitada para quienes tienen sin-
drome de Down. Lo habitual es que cualquier
joven adulto sin discapacidad, en esos afios,
luche por conseguir un lugar en la sociedad,
como ciudadano de pleno derecho, selec-
cione un profesion para enfocar su vida,
funde una familia y poco a poco, vaya defi-
niendo su propia personalidad, basada en una
ideologia propia y una visién cada vez mas
objetiva y realista de él mismo y de sus posi-
bilidades.

Los jévenes adultos con sindrome de Down
han de comenzar por conocerse a ellos mis-

mos, siendo conscientes de sus potencialida-
des y de sus limitaciones. Y ello conlleva, en
primer lugar, conocer y aceptar su sindrome
de Down, con lo que eso supone (Flérez,
2007). Esa condicidn limitard, sin duda, sus
posibilidades de actuacién futura, que no po-
dréan ser equivalentes a las otras personas sin
discapacidad, como es el caso de sus herma-
nos. Ayudarles a hacerse conscientes de esa
realidad les permitira comprender con mayor
claridad las circunstancias particulares de su
vida y los limites de sus posibilidades. Por
ejemplo, les permitird comprender la razén
por la que sus hermanos abandonan el hogar
familiar y forman su propia familia, algo que,
en su caso, no sera posible en muchas oca-
siones.

En lo relativo al mundo laboral, la incorpo-
racion a un puesto de trabajo, es un objetivo
valido para muchos adultos con sindrome de
Down. Existen muy diversas formas labora-
les para personas con sindrome de Down y
con discapacidad intelectual, que abarcan
desde los centros ocupacionales hasta los
centros especiales de empleo, que llevan mu-
chos afios de tradicidn y estén ya asentados
en nuestro pais. Sin embargo, en la busqueda
del mayor grado posible de inclusién, la inte-
gracion laboral en la modalidad de Empleo
con apoyo parte del principio de que las per-
sonas con sindrome de Down pueden reali-
zar trabajos en empresas ordinarias y recibir
la remuneracion que corresponde a su puesto
de trabajo, si se les presta un apoyo especia-
lizado por parte de formadores o preparado-
res laborales (FEISD, 2005). El empleo en la
empresa ordinaria, con los apoyos y adapta-
ciones precisos, se configura como el punto
de referencia basico desde el cual se puede
partir hacia otras modalidades laborales mas
inclusivas, como el empleo auténomo vy el
empleo normalizado, segun la persona y el
entorno productivo (Jordan de Urries, 2003).

La consecucién de un empleo, especial-
mente si es remunerado, permitira al joven
adulto con sindrome de Down plantearse la
posibilidad de conseguir una vida relativa-
mente independiente, libre de la influencia de
sus padres o tutores. En este sentido, preci-
samente los padres tienen en su mano la po-
sibilidad de proporcionar al joven las
oportunidades precisas para que logre el
mayor grado posible de independencia, bien
dentro del marco de la familia o fuera de él.
Facilitarle que asuma responsabilidades en el
entorno familiar, adecuadas a sus posibilida-
des y a su capacidad, promover su autono-
mia en el mayor nimero posible de ambitos
o favorecer su independencia, permitiéndole
que tome decisiones, han de ser principios de
funcionamiento ineludibles si en verdad se
cree en su derecho a responsabilizarse de su
vida. Exigirles una actitud seria y responsable
en el trabajo, en el que se les demanda un



comportamiento propio de un adulto, al
tiempo que en la vida cotidiana se les trata
como a nifios, por ejemplo, organizando su
tiempo de ocio, acompafandoles a todos los
sitios o limitandoles el acceso al dinero que
han ganado es, cuanto menos, una postura
contradictoria, que no puede llevar mas que a
la confusién del joven con sindrome de
Down.

El hecho de independizarse o de fundar una
familia pueden ser aspiraciones validas del
adulto con sindrome de Down y de nuevo nos
encontramos con las limitaciones que im-
pone la trisomia. Probablemente, no todos los
adultos con sindrome de Down estén capa-
citados para asumir las responsabilidades
que conlleva la vida independiente, libre de la
influencia de otras personas. Y entre los que
tengan esa capacidad, muchos no se plante-
aran esa eventualidad como objetivo de su
vida y no mostraran su deseo de independi-
zarse. No obstante, aunque en la actualidad
son escasas las experiencias de vida en pa-
reja y de vida independiente, no se pueden
obviar esas posibilidades. En ese terreno, las
tentativas con pisos tutelados o de vida inde-
pendiente que se estan llevando a cabo en di-
ferentes lugares abren enormes horizontes
practicos (lllan y Esteban, 2003; Canals,
2003; lllan, 2005; Cabezas y Gonzélez,
2007; Gonzalez, 2008).

Adultez intermedia

Podriamos establecer sus limites entre los
30 y los 45 afos de edad. En comparacién
con las personas sin discapacidad, esta etapa
tiene unas peculiaridades propias cuando ha-
blamos de personas con sindrome de Down.
Si otro adulto en esta fase se dedica a criar y
educar a sus hijos, a mantener la competen-
cia en el terreno profesional y laboral en el
que se habia asentado y a proyectarse hacia
el mundo exterior, asumiendo responsabili-
dades en distintos campos, por ejemplo, eco-

némicos o comunitarios, las personas con
sindrome de Down, de nuevo, se encuentran
con limitaciones importantes para desarro-
llar un proyecto de vida personal en estos as-
pectos.

En la actualidad, y salvo raras excepciones,
la rutina diaria de un adulto con sindrome de
Down en este periodo de edad se desarrolla
en el entorno familiar en el que habia vivido
hasta entonces, junto con sus padres o al-
guno de sus hermanos. Tras los posibles bro-
tes de rebeldia o manifestaciones de
descontento que se pudieron presentar en la
fase anterior, por tener sindrome de Down o
por el agravio comparativo que suponen sus
posibilidades mas limitadas respecto a otras
personas, lo mas habitual es que en esta
etapa se haya llegado a un estado de acepta-
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cién natural de su condicién y a una cierta
tranquilidad. De hecho, como conjunto, los
adultos con sindrome de Down muestran
mejores habilidades funcionales y menos
conductas asociales graves que los adultos
con otros tipos de discapacidad (Esbenseny
col., 2008).

Se dan también los progresivos cambios fi-
sicos propios de la edad, con una pérdida de
habilidades cada vez mas marcada y que
conlleva la necesaria aceptaciéon de esos
cambios y la adaptacion a ellos. Algunas ha-
bilidades, capacidades y destrezas decrecen,
pero son suplidas, con frecuencia, por la ex-

periencia y la madurez, y en muchos casos,
compensadas por las rutinas diarias a las que
la persona se va acostumbrando. En este as-
pecto, es fundamental la actuacién de las
personas cercanas, que han de ayudar a la
persona con sindrome de Down a aceptar
esos cambios inevitables. Hay una clara co-
nexion entre la presencia de unas relaciones
familiares adecuadas y un mejor estado de
salud, unas habilidades de cuidado personal
mas apropiadas y una reduccién de los pro-
blemas de conducta. Ademads, las buenas re-
laciones  familiares promueven mas
conexiones sociales y, por tanto, favorecen la
independencia y la movilidad.

Los que han accedido a un empleo, bien sea
protegido, bien en empresa ordinaria, durante
esta fase suelen asentar su vida alrededor de
su horario de trabajo y de sus responsabili-
dades laborales. Es recomendable, no obs-
tante, que completen su jornada con
actividades de ocio o formativas, culturales o
deportivas por ejemplo, de forma que su
mundo no gire en exclusiva alrededor del tra-
bajo y tengan otros dmbitos de relacién y de
formacién mas alla del horario laboral. Es ab-
solutamente indispensable que participen
dentro de una red de amistades sélidamente
asentada, dentro de la cual desarrollen todas
las posibilidades de comunicacién y relacién
qgue les mantengan vinculados y abiertos.
Respecto a la familia, en muchos casos, estos
trabajadores alcanzan un grado mas que
aceptable de autonomia en la vida cotidiana,
lo que permite que, en general, puedan llevar
a cabo la mayor parte de las rutinas del dia a
dia sin necesidad de depender de nadie, e in-
cluso asumir algunas responsabilidades en el
entorno del hogar.

Este periodo puede caracterizarse, en ge-
neral, por una relativa estabilidad, salvo por
las posibles crisis producidas por determina-
dos acontecimientos vitales, como los pro-
blemas de salud o las variaciones en las
circunstancias familiares. Es el caso de los
cambios en la estructura de la familia, por la
partida de los hermanos o por la falta de al-
guno de los progenitores que, en los casos en
que el adulto con sindrome de Down es el
menor de los hermanos, suelen tener una
edad avanzada. Es preciso, en estos casos,
apoyar al adulto con sindrome de Down vy
ayudarle a sobrellevar y a adaptarse a las mo-
dificaciones producidas en su entorno, previ-
niendo la aparicién de posibles cuadros
depresivos (McGuire y Chicoine, 2006).

Por otro lado, esta etapa intermedia en la
vida de las personas con sindrome de Down
puede constituirse, si se dan los factores
apropiados, en una fase rica y profunda de su
vida. Es un momento totalmente propicio
para iniciar o proseguir proyectos vitales, ya
que estd demostrada su capacidad para
aprender a lo largo de toda la vida y las facul-
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tades, aunque van decayendo, siguen siendo
funcionales. Ademas, se ha de afiadir la ex-
periencia y la madurez adquiridas a partir de
las vivencias personales, que pueden hacer
que los aprendizajes que se adquieran tengan
un mavyor valor practico.

Adultez tardia

Podriamos definir esta etapa como la com-
prendida de los 45 afios en adelante. Marca
un momento critico, por la aparicion de com-
plicaciones relacionadas con la salud, el fun-
cionamiento y la capacidad cognitiva.
Ademas del deterioro propio de la evolucién
normal por el paso de los afios, se pueden dar
problemas de envejecimiento prematuro. En
todos los casos, la conducta puede ser unin-
dicador que ha de entenderse como una
forma de comunicacién (Chicoine y McGuire,
2008). La persona con sindrome de Down
puede, en esta fase, replegarse en si misma,
en una especie de interiorizacién. Se produce
el declive en la fuerza, las habilidades y las
destrezas fisicas, que pueden, a su vez, limi-
tar sus posibilidades de actuacién y favore-
cer la tendencia a la inaccién.

Es recomendable establecer rutinas de
apoyo, con un programa diario de actividades
adaptado a las peculiaridades de cada indivi-
duo. Se debe actuar con flexibilidad y pre-
sentar opciones de eleccidn, para que pueda
escoger aquellas que prefiera. Se ha de con-
tinuar con el ejercicio fisico regular, en este
caso mas liviano, y buscar oportunidades de
realizar actividades junto con otras personas.
En resumen, es imprescindible seguir acep-
tando a la persona como es y continuar es-
cuchando, tanto sus palabras como su
conducta, para saber dar respuesta a sus ne-
cesidades a medida que vayan surgiendo.

En el ambito de la salud, a partir de los 50
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afos es cuando con mayor frecuencia apare-
cen los sintomas propios de la enfermedad
de Alzheimer. El deterioro de la memoria, la
pérdida de habilidades antes dominadas o el
retraimiento, la apatia y otros cambios psico-
l6gicos o de la personalidad, pueden ser las
primeras manifestaciones de su presencia. En
este caso es imprescindible descartar otras
causas de desmejora intelectual que puedan
confundirse con esta enfermedad y que son
susceptibles de ser tratadas, como el hipoti-
roidismo, la apnea obstructiva del suefio, la
depresion o la pérdida de audicion.

No obstante, aunque las primeras investi-
gaciones apuntaban hacia el alto riesgo de
aparicion de la enfermedad de Alzheimer en
adultos con sindrome de Down en estas eda-
des, los estudios mas recientes (Esbensen y
col., 2008) confirman que el riesgo es menor
del que se pensaba inicialmente. Por ejemplo,
la prevalencia de demencia se estima que es
del 20% a partir de los 40 afios y del 45%
pasados los 55 afios. Se ha de tener en
cuenta, sin embargo, que los estudios que
aportan estos datos, se refieren a adultos na-
cidos en las décadas de los 50 ¢ de los 60 del
pasado siglo, muchos de ellos recluidos en
instituciones.

La mayor parte de estos adultos no dispu-
sieron de un programa de salud que pudieran
seguir desde su infancia; ni tuvieron la opor-
tunidad de recibir estimulacién temprana; ni
pudieron contar con programas educativos
especificos, por ejemplo, de lectura y escri-
tura, que les dieran acceso a la cultura; ni dis-
pusieron de las oportunidades de integracion
social o laboral con las que cuentan muchos
de los adultos actuales. La influencia de todos
estos factores en el retardo en la aparicion de
la demencia tipo Alzheimer o en la preven-
cion del declive de la conducta adaptativa y

de las habilidades cognitivas, solamente
podra ser estudiada en el futuro, cuando lle-
guen a esos margenes de edad los que ahora
son jévenes y han disfrutado de esas posibi-
lidades.

CRISIS EVOLUTIVAS

La adultez de las personas con sindrome de
Down no es una época uniforme y lineal. De
la misma forma que las demas personas pre-
sentan fases de crisis, como la que aparece
en torno a los 40 afios, en la que se replan-
teany realizan una evaluacién profunda de su
vida, entre ellas pueden surgir etapas de cri-
sis, a partir de las cuales se produciré o bien
un afianzamiento o una modificacién pro-
funda del curso vital.

Con una vision comparativa, es posible que
la anteriormente mencionada crisis de los 40
no se produzca en personas con sindrome de
Down, en especial cuando no se dan los fac-
tores esenciales para que aparezca: cuando
no se cuenta con un proyecto de vida claro,
cuando no existe una fase de logro que haya
que revisar, cuando no se ha impulsado, en su
momento, un plan futuro sobre el que traba-
jar. Es decir, que para que se produzca el pro-
ceso de evaluacion vital propia de esta crisis,
seria preciso contar con un proyecto de vida
bien definido sobre el que replantear el abor-
daje de la propia realidad.

No obstante, si pueden aparecer momen-
tos de crisis, caracteristicos de cambios radi-
cales en la propia vida que obliguen a realizar
una revision profunda de la misma y a rediri-
gir el camino tomado. Suelen coincidir con
momentos de transicién y transformacién de
las circunstancias personales en relacién con
el entorno, como la finalizacién de la escola-
ridad y el regreso al domicilio; los cambios
producidos en la familia, por ejemplo, por la



partida de los hermanos que pasan a vivir su
propia vida o la falta de alguno de los padres
o de ambos; el logro o la pérdida de un puesto
de trabajo o el acceso a una vida indepen-
diente o de pareja. Cada una de esas crisis ha
de ser objeto de especial atencién.

Al finalizar la escolaridad, bien sea en cen-
tros ordinarios o de educacién especial, el
joven adulto con sindrome de Down volvera a
quedarse muchas horas en su domicilio, sino
se le presentan opciones adecuadas de for-
macién permanente (Ruiz, 2006; Simons,
2008). Existen modalidades muy variadas,
que van desde los programas de enfoque pre-
laboral, como los de Formacion Profesional,
hasta programas de transiciéon a la vida
adulta, talleres, academias, cursos y centros
de educacién de personas adultas, muchos
de las cuales pueden dar respuesta a esas ne-
cesidades formativas de los adultos con sin-
drome de Down. En este sentido han venido
siendo muy utiles las ofertas de Programas
de Garantia Social en la modalidad para
alumnos con necesidades educativas espe-
ciales, que durante los ultimos afios se han
desarrollado en nuestro pais. En la actualidad
y a raiz de la actual Ley Orgénica de Educa-
cién, han sido sustituidos por Programas de
Cualificacidn Profesional Inicial (PCPI), que
son una buena opcidn para personas con sin-
drome de Down y discapacidades intelectua-
les semejantes. El desarrollo de estos o
similares programas en régimen universitario
adaptado aparece como una oferta de gran
interés (lzuzquiza y Ruiz, 2005; Flérez,
2008).

Si al terminar los afios de escolaridad ha de
regresar al domicilio por carecer de alternati-
vas formativas o laborales, es preciso realizar
un programa de intervencion personalizado
que mantenga al joven con sindrome de
Down ocupado cada dia. Es recomendable
realizar una planificacion previa que haya an-
ticipado, ya en etapas anteriores de su vida, la
conveniencia de dominar determinadas ha-
bilidades para la transicion a la vida adulta. Si
no se han trabajado con anterioridad, esas
habilidades deberan ser objeto de entrena-
miento a partir de ese momento. Ademas de
las habilidades laborales, es conveniente que
domine determinadas habilidades domésti-
cas como la utilizacién de electrodomésticos,
la preparacion de comidas o las tareas de lim-
pieza; habilidades para la comunidad, como
el uso de los transportes publicos, el teléfono
o el dinero y las compras; y habilidades so-
ciales y personales, como los saludos, el aseo
personal y la apariencia adecuada o las nor-
mas de cortesia.

En el domicilio, deberia plantearse como
objetivo fundamental que el joven adulto con
sindrome de Down se responsabilizase de su
autocuidado personal, de forma que nadie tu-
viera que estar pendiente de aspectos rela-

cionados con su comida, su vestido o su aseo.
Podria también asumir obligaciones diversas
en el marco familiar, como la realizacion de
recados, labores de limpieza o cocina, man-
tenimiento de la casa o cuidado de personas,
animales o plantas, por barajar algunas posi-
bilidades. El establecimiento de rutinas dia-
rias es muy beneficioso, pues le permite
controlar mas facilmente su vida, haciéndola
previsible. De hecho, la experiencia demues-
tra que, en general, se muestran responsables
y dignos de confianza en la realizacién de ta-
reas domésticas o laborales. Seria muy reco-
mendable, por ultimo, que participase en
actividades de ocio, culturales o deportivas,
que al tiempo que promueven su autonomia
le permiten enriquecer su vida, relacionarse
con otras personas, participar en el entorno

EL LOGRO DEL MAYOR
GRADO POSIBLE DE
INDEPENDENCIA PASA POR
UN PLANTEAMIENTO GLOBAL
EN EL QUE SE CONSIDERE A
LA PERSONA CON SINDROME
DE DOWN RESPONSABLE DE
SU PROPIA VIDA

social y sentirse (til y valorado.
Ciertamente, el logro del mayor grado po-
sible de independencia pasa por un plantea-
miento global en el que se considere a la
persona con sindrome de Down responsable
de su propia vida, lo que supone tener en
cuenta en todo momento su opinién ala hora
de organizar su tiempo y sus actividades.
Ellogro o la pérdida de un puesto de trabajo
son otros momentos de cambio que pueden
afectar a la persona adulta con sindrome de
Down. Las formas en que puede incorporarse
a un puesto laboral son muy variadas, como
ya se ha mencionado. En todos los casos, se
producird un proceso de adaptacién al
mismo, que conllevara una fase de crisis en
tanto se produce la acomodacion a las nue-
vas circunstancias. El nuevo puesto de trabajo
vendra acompafado de nuevas rutinas en la
vida diaria, que pueden afectar, por ejemplo,
a los horarios de suefio y de comidas, a los
traslados al puesto de trabajo, a su tiempo
libre y a sus interacciones sociales dentro y
fuera de la familia. Si la familia ha realizado
un trabajo sistematico en favor del mayor
grado posible de autonomia desde la infancia
y durante la adolescencia, la adaptacion sera
mas sencilla. En el otro extremo, si alcanza un
puesto de trabajo remunerado, la posibilidad
de que ese puesto se pierda estara siempre
latente, lo que obliga a tener previstas medi-

das de intervencidn por si esa circunstancia
se produce, para ayudar al trabajador a asi-
milar la nueva situacion.

Los cambios producidos en la familia, por
ejemplo, por la partida de los hermanos que
pasan a vivir su propia vida o la falta de al-
guno de los padres o de ambos, afectan ne-
cesariamente al adulto con sindrome de
Down. Respecto a los hermanos, puede mos-
trar su extrafieza al percibir que se van del do-
micilio familiar, a vivir la propia vida, cuando
a él se le limita el acceso a una forma de vida
independiente. Y con mayor razén cuando
sus hermanos son, en muchos casos, meno-
res que él. Es necesario realizar una reflexion
conjunta para hacerle consciente de sus cir-
cunstancias, de sus posibilidades y de sus li-
mitaciones, de forma que perciba,
comprenda y acepte las diferencias con sus
hermanos.

La ausencia de alguno de los padres puede
también producir una crisis importante a par-
tir de determinada edad. Hasta hace relativa-
mente pocos afos, los hijos con sindrome de
Down no sobrevivian a sus padres, pero los
avances de la medicina han producido este
efecto indirecto y con frecuencia son testigos
del fallecimiento de alguno o de ambos pro-
genitores. La mayor parte de las veces la
madre es la persona que mas horas le ha de-
dicado y con quien mas tiempo ha convivido
alolargo de los afios, por lo que si se produce
su pérdida, se vera afectado de forma mas
profunda. La intervencién se ha de dirigir a
ayudarle a aceptar la realidad de la pérdida y
a adaptarse a la nueva existencia sin el ser
querido (FEAPS Madrid, 2001; Clark, 2008).
Es preciso abordar los sentimientos que sur-
jan, identificandolos, explicaindolos y com-
prendiéndolos, para poder aceptarlos y
encontrar cauces para su canalizacién e inte-
gracién. Y apoyar a la persona para que dirija
sus energias hacia nuevas relaciones. Se ha
de tener en cuenta que los adultos con disca-
pacidad intelectual suelen experimentar un
duelo atipico y prolongado, por lo que preci-
saran de un apoyo mas continuado, con un
seguimiento que se puede extender, incluso,
ameses o afios tras la desaparicion de su ser
querido. La ausencia de ambos padres, por
otro lado, puede obligar también a realizar
una intensa reorganizacion familiar, ya que el
adulto con sindrome de Down, en muchos
casos, debera cambiar de domicilio y de ruti-
nas diarias, habitualmente en casa de alguno
de sus hermanos.

El acceso a una vida independiente, aunque
en la actualidad solo se produce en casos ex-
cepcionales, es previsible que, con los afios,
se presente con mayor frecuencia cada vez.
Las opciones de vida independiente son mul-
tiples (Simons, 2008): por medio de una vi-
vienda privada propia, una vivienda
gestionada por una institucién, una vivienda
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compartida, una casa de adopcién, una vi-
vienda en familia o bajo la supervision de una
familia. La vida en pareja es aiin mas inusual,
pues son contados los casos, dentro y fuera
de nuestro pais, en que se ha producido el
emparejamiento o el matrimonio entre per-
sonas con sindrome de Down o discapacida-
des intelectuales de nivel semejante. Ambas
posibilidades pueden ser contempladas por
los padres de los jovenes y los adultos con
sindrome de Down, valorando los cambios
que suponen y las medidas de apoyo que pre-
cisan.

Se ha de ser prudente, no obstante, a la hora
de plantear la vida independiente o en pareja
como un objetivo generalizable para todos los
adultos con sindrome de Down. Incluso la in-
corporacién al mundo del empleo en empre-
sas ordinarias no podra establecerse como
meta para muchos de ellos. Teniendo en
cuenta el denominado principio de Dennis
(McGuire, 2006; Canal Down21, 2007), es
preciso reflexionar sobre el posible peligro de
incorporar a jévenes con sindrome de Down
a entornos laborales y de independencia cada
vez mas exigentes, por deseo o inquietud de
quienes les rodean, sin que ellos estén pre-
parados e incluso sin que lo demanden ex-
presamente. No esté bien estudiado auin de
qué manera puede afectar la etapa de transi-
cién a la vida adulta y la planificacion del fu-
turo en jovenes adultos con sindrome de
Down, en lo que respecta a posibles proble-
mas de salud mental, como son la depresiéon
y la ansiedad (Rasmussen y col., 2009)
cuando no hay una planificacién previa res-
pecto al impacto que pueden ejercer estos
cambios en su calidad de vida global.

En todas estas situaciones de crisis la fami-
lia tiene un papel esencial que representar. El
marco de autonomia y de libertad en el que
permitan que se desenvuelva la persona con
sindrome de Down a lo largo de los primeros
afios de su vida determinara la riqueza de
ésta en la etapa adulta. Por otro lado, no se
han de considerar todas estas crisis como
momentos dolorosos o negativos, sino en su
perspectiva amplia, como cambios en la vida
de la persona, a los que necesariamente se
ha de adaptar y que suponen un avance en su
curso vital, si son asimiladas de forma apro-
piada en direccion al crecimiento personal y
al desarrollo individual.

En conclusién, la adultez de las personas
con sindrome de Down ha de ser considerada
un periodo rico, variado, critico y lleno de vida
y por tanto, con mdltiples posibilidades. Las
personas con sindrome de Down pueden ver
enriquecida su experiencia vital si se les per-
mite probar en diferentes situaciones y des-
arrollar un proyecto de vida semejante al de
cualquier otra persona, siempre teniendo en
cuenta sus posibilidades individuales y sus
deseos personales.
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DENNIS MCGUIRE Y BRIAN CHICOINE

RELACION ENTRE
SALUD FISICAY
MENTAL EN ADULTOS
CON SINDROME

DE DOWN

Dennis McGuire

Ph.D. en Psicologia. Adult Down Syndrome Center,
Lutheran General Hospital, Park Ridge, Illinois,
USA.

la hora de evaluar de forma

completa la salud mental de

un adulto con sindrome de

Down se ha de considerar

también la evaluacién de la

salud fisica para asegurarse de
que los problemas de salud fisica no estan
afectando en modo alguno al bienestar men-
tal. Esto es cierto con independencia de que
sospeche que el adulto con sindrome de
Down tenga o no alguin tipo de trastorno men-
tal. El descubrir tempranamente los proble-
mas de salud fisica puede impedir que causen
problemas de salud mental.

Si hemos de evaluar a un adulto con sin-
drome de Down por causa de sus cambios en
la salud mental o de los problemas de con-
ducta, es importante hacer algo mas que sim-
plemente colocarle en la “lista psiquiatrica”.
Vemos con frecuencia que existe una causa
fisica subyacente que estéa originando o con-
tribuyendo a ese trastorno mental o cambio
de conducta. Ademads, intentar tratar la en-
fermedad mental o los sintomas conductuales
sin prestar atencidn a los problemas de su
salud fisica sélo contribuira a que haya un fra-
caso, al menos parcial, en el tratamiento de la
enfermedad mental y de los sintomas con-
ductuales.

Por eso es prudente hacer el examen fisico
antes de explorar la salud mental. Y esto es
especialmente importante si en su comuni-
dad no existen expertos en salud mental de
adultos con sindrome de Down.

Brian Chicoine
M.D. Adult Down Syndrome Center, Lutheran Ge-
neral Hosital, Park Ridge, Illinois, USA.

A veces observamos que un problema fisico
es o fue la causa directa de un problema de
salud mental, y a veces se convierte en factor
contribuyente. En ambos casos, sin embargo,
conforme pasa el tiempo el problema va des-
arrollando otras “capas”, y el tratamiento de
solo el problema fisico ya no resulta ade-

EL AUMENTO DE
TOLERANCIA AL DOLOR
REDUCE EL IMPULSO DE LA
PERSONA A RETIRARSE DE
UNA SITUACION DOLOROSA

cuado. Es necesario abarcar el problema
desde todos los aspectos: fisico, psicoldgico y
social. Por ejemplo, piense en un adulto con
sindrome de Down que desarrolla un pro-
blema médico que incluye la depresién de su
animo como sintoma. Una situacion frecuente
en este caso es que la persona se retraiga y
esté menos interesada en participar en acti-
vidades, en el trabajo, etc. Y ademas, su cam-
bio de humor puede ocasionar conflictos
interpersonales. Pues bien, para tratar este
problema no basta con interesarse por una de
estas areas y descuidar las demas. Es impor-
tante evaluar y tratar el problema fisico sub-
yacente pero, por lo general, habrd que

abordar tanto los aspectos psicoldgicos y so-
ciales como el fisico del problema.

Sandy es una joven con sindrome de Down
que en el nacimiento sufrio una lesién en su
hombro izquierdo, lo que le llevé a utilizar
menos ese brazo. Con el tratamiento, sin em-
bargo, la funcion del brazo mejoré amplia-
mente. En su primera visita a nuestra Clinica
de Adultos, Sandy mostraba un animo de-
primido, no deseaba ir al trabajo y habia li-
mitado notablemente su interaccion social
con otras personas que no fueran las de su
familia. Al revisar su historial, observamos
que justo antes de que se iniciaran estos sin-
tomas, se habia resbalado en el hielo y habia
caido sobre su hombro izquierdo, provo-
cando un trastorno mayor en la funcién de
su brazo. En el caso de Sandy, la fisioterapia
de su hombro fue la parte principal del tra-
tamiento para su manifiesta depresion. Asi
fue como se recuperd gracias a la fisiotera-
pia, al apoyo emocional de la familia y a una
suave reintroduccion en su vida social que
habia sido muy activa.

Algunos pacientes necesitaran una mayor
intervencién en los aspectos psicolédgicos y
sociales. Algunos requeriran medicacién para
el problema psicoldgico, ademas de terapia u
otras intervenciones. Sin embargo hemos
comprobado repetidas veces que prestar cui-
dados sin abordar el problema médico subya-
cente limitaré el éxito global del problema.
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Tabla 1. Condiciones/Problemas fisicos importantes que se han de evaluar.

Condicién / Problema

Posible impacto sobre la salud mental

Prueba o exploracién técnica

Dolor

Depresidn, cambios de conducta, agresion, ansiedad

Entrevistar al adulto con sindrome de Down y
a su familiar/cuidador; examen fisico
completo; técnicas adicionales en funcién de
la historia y el examen fisico

Trastornos de la audicién

Ansiedad, pérdida aparente de sus habilidades cognitivas,
depresion, agitacion, agresion

Test de audicién (especialista) al menos cada
2 afios, 0 con mas frecuencia o mas
frecuentemente si se aprecian cambios de
audicion

Trastornos de la visidn

Ansiedad, depresion, pérdida aparente de sus habilidades
cognitivas, agitacion

Examen completo de la visién cada 2 afios o
mas frecuentemente si se aprecian cambios
de vision

Convulsiones

Agresion, depresidn, pérdida aparente de sus habilidades
cognitivas

Electroencefalograma, exploraciones de
imagen del cerebro

Subluxacién cervical

Pérdida de habilidades (en especial reduccién de la
deambulacién, pérdida de funcién muscular,
incontinencia), ansiedad, agitacién, depresidn

Examen neurolégico completo (como parte
de la exploracidn fisica), radiografia cervical
lateral en posicidn de flexion, extension'y
neutra, tomografia y/0 RM de columna
cervical

Problemas del tracto
urinario (infecciones,
dificultad o incapacidad
para vaciar la vejiga)

Desarrollo de incontinencia, agitaciéon, ansiedad

Anélisis de orina y cultivo posiblemente;
ecografia de vejiga y rifiones (antes y después
de vaciar la vejiga, para valorar los problemas
de vaciamiento)

Artritis

Agitacion, depresion, pérdida aparente de habilidades

Exploracion fisica, radiografias

Diabetes

Pérdida aparente de habilidades, incontinencia urinaria,
agitacion, depresion

Analizar glucemia y demas pruebas si se
confirma la diabetes

Molestias dentales

Agitacién, come menos, depresidn, conducta agresiva

Exploraciéon dental completa, radiografia
dental en caso necesario

Hipotiroidismo

Depresion, pérdida de habilidades cognitivas, cambios de
apetito

Anélisis sanguineos de T3, T4, TSH (se
recomienda analizar- anualmente la TSH y, si
ésta es anormal, la T3y T4)

Hipertiroidismo

Ansiedad, hiperactividad, depresion, pérdida de
habilidades cognitivas

Anélisis sanguineos de T3, T4, TSH

Apnea del suefio y otros
problemas del suefio

Depresion, pérdida de habilidades cognitivas, agitacion,
psicosis

Observar el suefio y realizar una gréfica del
periodo de suefio. Si parece oportuno, hacer
un estudio formal del suefio en laboratorio
especializado

Problemas
gastrointestinales

Pérdida de apetito, depresidn, agitacidn, ansiedad

Analizar sangre en heces, pruebas sanguineas
de anemia, enfermedad celiaca, enfermedad
hepética, vesicula biliar. En funcién de la
historia, exploraciéon y otros anélisis, ,
radiografias, ecografias, tomografia
computerizada, endoscopias

Reacciones adversas de la
medicacion

Puede contribuir a cualquier modificacion psicoldgica y
conductual

Hacer una buena historia para relacionar los
sintomas con la medicacién. Recurrir a la
prueba de la suspensién de la medicacién

AREAS QUE HAN DE SER EVALUADAS

En la Tabla 1se muestran las pruebas y téc-
nicas que han de realizarse para identificar
los problemas fisicos que mas frecuente-
mente contribuyen a provocar problemas de
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salud mental en los adolescentes y jévenes
con sindrome de Down. Las secciones si-
guientes explican con mas detalle por qué
es importante descartar estos problemas. Si
bien la tabla sugiere las lineas generales

para evaluar el estado fisico, es importante
tener presente que cualquier problema mé-
dico puede contribuir a magnificar el pro-
blema psicoldgico. Cualquier alteracidn
fisica que haga a uno sentirse peor fisica-



mente serd probable que incremente los sin-
tomas de su condicién psicoldgica.

DOLOR

El dolor es un componente de los proble-
mas fisicos que pueden afectar a la salud
mental. Muchas enfermedades y traumatis-
mos originan dolor. Entre las causas mas fre-
cuentes de dolor en las personas con
sindrome de Down se encuentran: los pro-
blemas dentales, el reflujo gastroesofagico,
los problemas de la miccién urinaria (en es-
pecial la dificultad para vaciar la vejiga), las
infecciones de oido, las molestias gastroin-
testinales secundarias a la celiaca o al estre-
fiimiento, y la artritis o subluxacién de
articulaciones (especialmente de la columna
espinal). El dolor puede ser causado por la
tensién emocional, pero aqui nos centramos
en el dolor causado por problemas de salud
fisica y traumatismos.

Se nos pregunta con frecuencia, “éTiene
una persona con sindrome de Down una
menor capacidad para percibir el dolor (un
aumento en la tolerancia al dolor), o una
menor capacidad para comunicarlo de modo
que nosotros nos creemos que no esta expe-
rimentando dolor?” Parece que la respuesta
es: “las dos cosas". Las familias nos cuentan
con frecuencia que su hijo (o hermano) tiene
una mayor tolerancia al dolor. “Nunca se
queja. Incluso cuando se ha roto un brazo,
dice que le duele poco”.

Un estudio realizado en ratones ofrece una
demostracién que apoya estas observacio-
nes. Existe un “modelo de ratén” para el sin-
drome de Down. Los ratones con trisomia 16
parcial (una parte extra de su cromosoma 16)
muestran caracteristicas de su salud que son
similares a las de las personas con trisomia
21 (sindrome de Down). En un estudio se
compard la respuesta al dolor de los ratones
con esta trisomia parcial (ratones Ts65Dn)
con la respuesta de ratones con el nimero
normal de cromosomas (los propios del
ratén: 40). Los ratones con trisomia parcial
(Ts65Dn) mostraron una reduccion significa-
tiva en la respuesta a estimulos dolorosos. La
conclusién de los autores fue que los ratones
con trisomia parcial 16 tenian reducida su ca-
pacidad para percibir el dolor (aumento de la
tolerancia al dolor) (Martinez-Cué et al,,
1999).

Aunque se pueda pensar que el tener
menor capacidad para percibir el dolor tiene
sus ventajas, también tiene algunos impor-
tantes inconvenientes. El aumento de tole-
rancia al dolor reduce el impulso de la
persona a retirarse de una situacién dolorosa
y de evitar que contintie el contacto con los
estimulos dolorosos. Reduce también el im-
pulso a buscar ayuda o tratamiento para el
dolor. Hemos tenido pacientes cuya Unica
queja era la de que se sentian “como si se

desvanecieran” y su cifra de hemoglobina en
sangre era de 4 0 5 (un tercio de lo normal)
debido a una Ulcera hemorragica de esto-
mago. La situacion se convirtié en amenaza-
dora para su vida porque su aumento de
tolerancia al dolor les privé de pedir a tiempo
ayuda para su situacion patoldgica.

A veces es evidente que las personas con
sindrome de Down perciben el dolor pero su
capacidad o su deseo de comunicarlo esta
disminuido. Algunos pacientes se resisten a
comunicarlo porque saben, por experiencias
previas, que si lo cuentan van a tener que
pasar por exploraciones y analisis que los
consideran molestos o desagradables. Otros
lo comunican pero de manera que resulta di-
ficil entenderles. Sobre todo, cuando alguien
tiene limitadas sus habilidades de comunica-
cién, puede informar sobre su dolor a través
de su conducta. Por ejemplo:

Cuando empezamos a evaluar a Patrick por
su depresion, uno de sus sintomas era el de
golpear su cabeza de forma repetida. La ex-
ploracion CT de su cabeza demostré la pre-
sencia de una sinusitis crénica en la zona de
la cabeza donde se golpeaba. Los sintomas
depresivos mejoraron con la medicacién an-
tidepresiva, pero los sintomas de golpear la
cabeza no mejoraron hasta que se traté su in-
feccion. El dolor que experimentaba contri-
buia a sus sintomas y fue necesario tratar
ambos aspectos, el fisico y el mental, para al-
canzar el objetivo de mejorar su situacion.

El dolor puede también ejercer un efecto si
persiste y la persona es incapaz de comuni-
carlo. El dolor crénico lleva a la depresion, a la
agitacion de la conducta, y a exacerbar otros
problemas de salud mental. Existe un alto

grado de interaccién mutua entre el dolor
crénico y la depresién, de modo que el uno
contribuye a, o exacerba, el otro. De ahi que
abordar ambos aspectos sea una decisién
importante para tratar los dos.

Claves para reconocer episodios dolorosos:

a) Observar signos sutiles
Un rictus, una indicacién o sefial, una
frase dicha de modo diferente, el sudor
sin razén aparente, cambio de apetito,
sostener un miembro de forma diferente:
son signos que se pueden advertir. Pro-
bablemente hay mas que usted también
ha notado.

b) Observar cambios de conducta
A menudo el dolor se expresa en forma
de cambios de conducta, sobre todo si la
persona con sindrome de Down tiene
problemas de comunicacién verbal y no
verbal. Estos cambios pueden ser: menor
actividad o mayor actividad, llamar mas
la atencién o llamar menos, apariencia
triste, rabia, inestabilidad emocional (con
cambios bruscos y frecuentes en sus
emociones), menor emocionalidad y mu-
chos otros. Es importante considerar
cualquier cambio en la conducta como
medio de comunicar que por debajo
existe un potencial problema fisico.

c) Considerar la posibilidad de que esté au-
mentada la tolerancia al dolor
Recuerde que las personas con sindrome
de Down pueden tener disminuida la ca-
pacidad de percibir el dolor. No descuide
aquien tiene algo de lo que parece que se
queja sélo un poco. Si ese dolor persiste
mas de lo esperado o muestra otros sin-
tomas que sugieren algo mas serio (aun-
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que se queje poco), puede ser el mo-
mento de recurrir a una evaluacién mas
completa.

VISION

Las alteraciones de la visién también afec-
tan a la salud mental. Perder visién es un pro-
blema alarmante para cualquiera, pero si esta
disminuida la capacidad para comprender
ese declive, resulta ain méas amenazante.
Ademas, la mayoria de la gente en la que la
visién se va perdiendo tratara de compen-
sarla recurriendo a su inteligencia y aumen-
tando la utilizacion de sus otros sentidos.
Pero cuando hay una discapacidad intelectual
hay menos recursos para “tirar hacia arriba".
Y como después se explicara, en las perso-
nas con sindrome de Down los problemas de
audicién son mas frecuentes. Para colmo,
como se acaba de explicar, parece que la sen-
sacién de dolor esta reducida, o sea, tienen
menos posibilidad de compensar con los
otros sentidos. Por eso la pérdida de visién
puede resultar tan traumatica para una per-
sona con sindrome de Down.

Los adultos tienen los problemas habitua-
les de visién: miopia, hipermetropia, astig-
matismo y glaucoma. Hay otros problemas
que son mas frecuentes: las cataratas en los
adultos con sindrome de Down aparecen a
edades mas jévenes. Muchos tienen estra-
bismo desde su nifiez, lo que puede pertur-
bar la percepcién de perspectiva, alteracion
que algunos muestran incluso sin estrabismo.
La alteracién de la percepcién de la perspec-
tiva juega un papel en los temas de salud
mental porque quienes la presentan pueden
tener mas problemas para cruzar de una su-
perficie a otra distinta o andar en lugares
donde existen niveles diferentes. Por ejemplo,
hemos oido frecuentemente que cuando las
personas con sindrome de Down estan de-
primidas y se sienten mas temerosas, tienen
miedo a utilizar ascensores o andar por el se-
gundo piso de un centro comercial donde
existe un cristal tras el cual se puede ver el
piso inferior.

Claramente, a la hora de evaluar un cambio
en el estado de dnimo, o ansiedad, o una pér-
dida aparente de capacidades cognitivas u
otros cambios, es importante considerar la
presencia de posibles alteraciones en la vi-
sidn. La pérdida de visidn puede ser causa de
miedo y de confusidn.

Sara, de treinta y tantos afios, desarrolld
una pérdida de vision progresiva e irreversi-
ble. Se hizo agresiva y desarrollé conductas
repetitivas en forma de trastorno obsesivo-
compulsivo. Desarrollé también un sentido
de defensa tactil (temia ser tocada). El trata-
miento consistio en medicamentos para me-
jorar su agresividad y sus sintomas
compulsivos y en conseguir la ayuda de ex-
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pertos en la atencion de personas con ce-
guera para que le asesoraran sobre el modo
de hacerse con su ambiente y reducir el
miedo que estaba experimentando. También
recibié una “terapia de desensibilizacion”
ofrecida por un terapeuta ocupacional, para
reducir ese sentido de defensa tactil. Ade-
mas, el personal de la vivienda ided un sis-
tema para avisarle con anticipacion antes de
tocarla o de pedirle que siguiera con otra
tarea o actividad. El disminuir las transiciones
bruscas e inesperadas hacia otras activida-
des consiguio hacerle una vida menos temi-
ble.

AUDICION

La pérdida progresiva de audicién supone
también una situacién emocionalmente difi-
cil ya que ha de causar profundo impacto
sobre la posibilidad de comunicacién con los
demas. Y ademas, cuando vamos perdiendo
oido nos vemos privados de un estupendo
sistema de aviso que nos deja saber si alguien
0 algo se nos aproxima o esta cerca de nos-
otros. Si no oimos la llegada de la gente, su
brusca e inesperada presencia nos puede
provocar ansiedad. La interaccién con el
mundo se nos hace mas azarosa en estas cir-
cunstancias. Ademas, nos perdemos canti-
dad de circunstancias agradables de cuya
existencia muchas veces sélo nos podemos
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SALUD MENTAL

dar cuenta si oimos bien. Por ultimo, y como
hemos hecho notar en el caso de la visidn, |a
persona con sindrome de Down dispone pro-
bablemente de menor capacidad para com-
pensar esta pérdida.

La pérdida de la audicién de sonidos de alta
frecuencia (sonidos de tono alto) es mas fre-
cuente en los adultos con sindrome de Down,
y puede ocurrir en personas que anterior-
mente tuvieran buena audicién. Un aspecto
de esta pérdida es la menor capacidad para
distinguir los sonidos de algunas consonan-
tes, con lo que les resulta mas dificil discri-
minar lo que se les dice, y entonces un adulto
puede parecer a veces que oye lo que se dice
pero hacer algo distinto de lo que se le pide.
Oye los sonidos pero no entiende las pala-
bras. Por consiguiente, lo que puede parecer
como una conducta de desafio o de rechazo,
o un declive en su capacidad intelectual, se

trata en realidad de una disminucién en su
audicion. De ahi que la evaluacion de la audi-
cién y el uso de proétesis auditivas forman
parte importante del tratamiento de los pro-
blemas de salud mental y de conducta.

Muchos nifios con sindrome de Down pa-
decen infecciones recurrentes del oido medio
y pérdida temporal de la audicién debido al
liguido que se acumula en el oido medio.
Puede ocurrir también en los adultos aunque
es menos frecuente que en los nifios. Pero
cuando ocurra, serd también causa de pér-
dida temporal de audicién, con el problema
correspondiente.

La acumulacién de cerumen (impactacion
de cera) en el canal auditivo externo es mas
frecuente en las personas con sindrome de
Down. El correspondiente lavado de este ce-
rumen puede no verse de ordinario como una
parte del tratamiento de problemas psicolé-
gicos y conductuales, pero si el cerumen esta
contribuyendo a reducir la comunicacion,
puede ser una pieza importante del trata-
miento. A veces, puede ser una causa tan
simple como ésta la que origina pérdida de
audicidn y hacer que la persona con sindrome
de Down sufra malentendidos y frustracion.
Hemos visto que a veces esta situacion
puede llegar a convertirse en un problema
notable de conducta porque, tal como lo
hemos descrito en otras areas, la mala co-
municacion es causa de importantes proble-
mas psicosociales.

CONVULSIONES

Los trastornos convulsivos son mas fre-
cuentes en las personas con sindrome de
Down. El momento en que se inician estos
trastornos muestra dos picos a lo largo de la
vida de estas personas: el primero ocurre
dentro de los dos primeros afios de vida y el
segundo en la edad adulta. A veces las con-
vulsiones que empiezan en la adultez van
asociadas a la enfermedad de Alzheimer.

Especialmente si las convulsiones estan mal
controladas, provocan un sentimiento de es-
casa salud, episodios de confusidn, lesiones
recurrentes y un sentimiento de miedo y de
frustracion. El miedo llega a ser emocional-
mente paralizante y hacer que la persona li-
mite sus actividades. Para algunas personas,
la impredicibilidad e irregularidad con que
aparecen las convulsiones pueden conver-
tirse en auténticos agentes psicoldgicos es-
tresantes.

Ademas las convulsiones no diagnostica-
das se confunden a veces con problemas psi-
coldgicos. En tal caso, buscar otros sintomas
o pistas durante uno de estos “episodios con-
ductuales” ayuda a dirigir la evaluacién. Di-
versos sintomas son sugestivos de crisis
convulsivas, como por ejemplo los movi-
mientos anormales de las extremidades o de
los ojos, la pérdida temporal del control del



cuerpo o de la conciencia, el periodo de fatiga
o de confusidn que sobreviene después de un
episodio. Algunas familias han proporcionado
informacién muy util tomando un video del
episodio. Siempre que se sospeche la exis-
tencia de crisis convulsiva, habra de hacerse
un examen neuroldgico riguroso que incluya
la realizacion de electroencefalograma, estu-
dios de neuroimagen y consulta al neurdlogo.

SUBLUXACION CERVICAL

La inestabilidad atloaxoidea, es decir, el des-
lizamiento de la primera vértebra en el cuello
(el atlas) sobre la segunda (el axis), es mas
frecuente en el sindrome de Down. En el cue-
llo hay siete vértebras, y este deslizamiento
(subluxacién cervical) puede darse entre
cualquiera de ellas. Eso causa molestias.
Cuando este deslizamiento es lo suficiente-
mente grande, las vértebras ejercen presion
sobre la médula espinal y ocasionan trastor-
nos neuroldgicos, debilidad de los brazos y/o
piernas, incontinencia intestinal o vesical,
trastornos de la marcha (deambulacién). El
médico apreciara también una exaltacion de
reflejos musculares en respuesta al estimulo
con el martillo de reflejos. Por Gltimo, a me-
nudo existe un importante componente emo-
cional porque el miedo a esas molestias y a
los cambios que pueden ocurrir en el sistema
nervioso puede llegar a vivirse de forma muy
molesta.

Una persona con sindrome de Down puede
desarrollar subluxacion cervical en cualquier
momento de su vida. Hemos visto unos
cuantos pacientes que no mostraron este
problema en sus primeros afios y lo desarro-
[laron al llegar a la adolescencia o a la adul-
tez. Un trauma importante en el cuello, como
puede ser una fractura, podria ocasionar este
problema. Sin embargo, la subluxacién pa-
rece estar relacionada en su mayoria con el
envejecimiento y la degeneracién articular.
Parece que la osteoartritis se da en las perso-
nas con sindrome de Down a una edad mas
joven, y una de las localizaciones en donde
puede resultar un problema particular es en
la columna cervical. Es importante que el mé-
dico pregunte de forma regular sobre los sin-
tomas relacionados con este tipo de
subluxacion cervical y que realice la explora-
cién neuroldgica que analice la fuerza mus-
cular y las respuestas reflejas.

Un hombre joven vino a nuestro Centro de
adultos con un declive global en sus habili-
dades cognitivas, asi como con incontinen-
cia intestinal y urinaria y marcha inestable.
Estos son algunos de los sintomas propios de
la enfermedad de Alzheimer, por lo que su
familia estaba preocupada de que empezase
a desarrollarla. En nuestra evaluacion vimos
que estaba deprimido y tenia exaltacion de
reflejos. La radiografia mostrd la subluxacion

o deslizamiento de la tercera vértebra cervi-
cal sobre la cuarta. Los medicamentos anti-
depresivos mejoraron claramente su animo
y le permitieron recuperar sus anteriores ca-
pacidades cognitivas. Fue también sometido
a cirugia para estabilizar el cuello y eliminar
la presion de las vértebras sobre su médula
espinal. Con la ayuda de la fisioterapia, ase-
soramiento de apoyo y medicacion antide-
presiva, recuperé su anterior nivel de
funcionamiento y de actividad diaria.

ARTRITIS

Uno de los problemas médicos que se ven
mas frecuentemente en el sindrome de Down
y a una edad mas joven que en el resto de la
poblacién es la osteoartritis (la artritis va aso-
ciada generalmente al envejecimiento). Las
articulaciones se degeneran, producen mo-
lestias y con el tiempo se hacen menos mo-
vibles y funcionales. Todo ello provoca una
especie de enlentecimiento fisico. En relacion

UNO DE LOS PROBLEMAS
MEDICOS QUE SE VEN MAS
FRECUENTEMENTE EN EL
SINDROME DE DOWN Y A
UNA EDAD MAS JOVEN QUE
EN EL RESTO DE LA
POBLACION ES LA
OSTEOARTRITIS

con el componente doloroso de esta afecta-
cion, véase lo descrito anteriormente. La ar-
tritis se evaluara en funcién de la molestia
articular y los cambios en la movilidad. La ex-
ploracién fisica considerara la evaluacién de
la estructura articular, los signos de inflama-
cién y la movilidad articular. Pueden ser ne-
cesarios los andlisis radiograficos.

La historia de Jean ilustra los temas de en-
vejecimiento y osteoartritis. Cuando tenia 46
afios fue traida al Centro para que evaluara-
mos sus “problemas de conducta”. El pro-
blema se iniciaba cuando caminaba hacia el
centro de su taller ocupacional, se paraba y
orinaba a lo largo del suelo. El personal del ta-
ller se exasperaba: “Esta desafiando porque
no le gusta el trabajo”. Descubrimos que re-
almente Jean estaba haciendo un buen tra-
bajo la mayor parte del tiempo. Se sentaba en
su sitio y tenia un buen nivel de produccion.
Sin embargo, “se ausentaba frecuentemente
de su puesto por periodos prolongados de
tiempo”.

En nuestra evaluacion vimos que, con la
edad, Jean habia reducido su capacidad de la
vejiga urinaria por lo que tenia que orinar mas

frecuentemente. Ademads, tenia artritis pro-
gresiva por lo que andaba mas lentamente y
con mayor cuidado. Por desgracia, el taller es-
taba en un edificio de casi la mitad de un
campo de futbol, y su puesto de trabajo es-
taba justo en la otra punta de donde se en-
contraba el cuarto de bario. Sus frecuentes
ausencias de su puesto de trabajo se debian
a la frecuencia con que tenia que ir a orinar, y
su conducta “desafiante” se debia a su impo-
sibilidad de llegar a tiempo al bafio. Esa lenti-
tud en el andar debido a su artritis, la
distancia al bafio y su menor capacidad para
retener la orina en la vejiga contribuian a
hacer imposible que llegara al bafio a tiempo.
El tratamiento de Jean consistic en colocar su
puesto mas proximo al cuarto de bario, tratar
con medicamentos el dolor y la inmovilidad
de su artritis, evaluar y tratar la situacion de
su vejiga, y ofrecerle apoyo emocional para
sobrellevar los cambios que estaba sufriendo.
Pero no fue necesaria ninguna medicacion
psiquidtrica u otro tratamiento conductual.

PROBLEMAS DEL TRACTO URINARIO Y
DE LA VEJIGA

También los problemas de vejiga ocasionan
trastornos emocionales. La disminucién del
tono muscular de la vejiga, que parece ser
mas frecuente en las personas con sindrome
de Down, origina retencién de orina y dificul-
tad para su vaciamiento. La vejiga grande y
estirada causa, a su vez, molestia y desbor-
damiento, lo que lleva a la incontinencia.
Unos cuantos pacientes nuestros han des-
arrollado conducta agitada como respuesta a
estas molestias. A menudo, la agitacion se
trata con farmacos antidepresivos o antipsi-
céticos, muchos de los cuales provocan efec-
tos secundarios consistentes en relajar la
vejiga urinaria mas todavia y en reducir mas
la capacidad de contraerla para vaciarla. Lo
que significa mas agitacién en la conducta.

El vaciamiento incompleto de la vejiga
puede ocasionar también aumento de las in-
fecciones urinarias, que de nuevo resultan
molestas y provocan cambios de conducta.
Cuando se vea un cambio en la conducta, y
en particular si se acomparia de cambios en
la funcidn urinaria, recomendamos hacer un
analisis de orina. Puede recomendarse tam-
bién la ecografia de la vejiga, realizada antes
y después de orinar, para valorar si la persona
la vacia de forma normal.

DIABETES MELLITUS

La diabetes mellitus tipo 2 es mas frecuente
en las personas con sindrome de Down. Es
llamada también diabetes del adulto o diabe-
tes no dependiente de insulina. La mayor tasa
de obesidad en las personas con sindrome de
Down explica en parte el aumento de esta
forma de diabetes. Los sintomas consisten en
polidipsia (beben més cantidad de agua), po-
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liuria (orinan mas frecuentemente), polifagia
(comen mas), pérdida de peso y fatiga.

El comienzo de la diabetes puede ser sutil,
sobre todo para quien tiene menor capacidad
de percibir o informar sobre los cambios que
experimenta. Ademas, el sentirse mal puede
contribuir a que aparezcan cambios de con-
ducta o depresidn de dnimo. También puede
aparecer incontinencia urinaria por la mayor
frecuencia de micciones y ser esto confun-
dido como un tema de conducta. Lo mismo
ocurre con la mayor necesidad de beber [i-
quidos o de comer mas alimentos si la diabe-
tes no esté siendo tratada.

Pero es que, ademas, incluso hecho el diag-
ndstico, pueden verse cambios de conducta
si la glucemia sube o baja demasiado. Se
prestard mayor atencién a los descensos del
azlcar en sangre porgue los niveles muy
bajos pueden ocasionar importantes cambios
de conducta vy, lo que es mas importante,
pueden originar problemas que amenacen la
vida de la persona.

Actualmente no hay razones para reco-
mendar el analisis periddico de la glucemia a
todas las personas con sindrome de Down.
Pero si vemos en el adulto un cambio de con-
ducta o el comienzo de nuevos sintomas psi-
coldgicos, esté indicado analizar la glucemia.
Incluso si es normal, algunas medicinas para
problemas psiquiatricos puede aumentar el
azUcar, por lo que se recomienda vigilar la
glucemia antes de prescribirlas.

PROBLEMAS DENTALES

Muchos adultos con sindrome de Down tie-
nen importantes caidas de dientes. Se debe
en parte al mal cepillado y limpieza de los
dientes, y en parte a la mala alineacién de la
dentadura (algo més frecuente en las perso-
nas con sindrome de Down). También puede
haber factores genéticos. Ademas son tam-
bién mas frecuentes las lesiones de encias
(periodontitis). Como consecuencia de todo
ello, puede haber dolor, inestabilidad dental,
dificultad para masticar y otros problemas.
En respuesta al dolor dental es frecuente que
aparezca agitacion de la conducta, por lo que
es muy importante toda la accién preventiva
propia de la higiene dental. Cuando pueda
haber dudas sobre la contribucién de los pro-
blemas dentales a los cambios emocionales o
de conducta, es obligado hacer una buena ex-
ploracion.

HIPO E HIPERTIROIDISMO

Cuando la glandula tiroidea no produce la
cantidad adecuada de hormona tiroidea, la si-
tuacién resultante se llama hipotiroidismo
(tiroides hipoactivo). Casi el 40% de las per-
sonas con sindrome de Down que visitan
nuestro Centro de adultos tiene hipotiroi-
dismo. Algunos lo desarrollaron cuando eran
nifios pero muchos no lo hicieron hasta llegar
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a la adolescencia y adultez. El hipotiroidismo
causa numerosos sintomas fisicos como son
el estrefiimiento, la sequedad de piel y la de-
bilidad corporal. Y al analizar los temas de
salud mental, es obligado sefalar que el hi-
potiroidismo produce también letargia, de-
presion e incluso declive en habilidades o
demencia. Los sintomas pueden ser muy su-
tiles; por eso, por la frecuencia del problema
y la escasa intensidad con que a veces apa-
recen los sintomas, se recomienda hacer
anualmente un analisis de sangre a todas las
personas con sindrome de Down (Cohen,
1999).

A menudo el tratamiento del hipotiroidismo
no significa que con ello se solucione todo el
problema conductual, pero forma parte ne-
cesaria de la intervencion. Sin tratar el hipoti-
roidismo (si lo hay) no suele ser posible por lo
general mejorar por completo el problema de
salud mental. Puede ser necesario abordar
también el tratamiento del problema psico-
l6gico. Por ejemplo, a veces una persona de-
primida a la que se descubre hipotiroidismo
respondera al tratamiento de éste sin nece-
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GLUTEN

sitar mas medicacién. Pero en ocasiones,
ademas de tratar el hipotiroidismo necesitara
el complemento de un antidepresivo. Ade-
mas, incluso si alguien responde bien a la me-
dicacién tiroidea sola, puede haber regresién
de los sintomas si la dosis no esta bien ajus-
tada, de ahi la necesidad de hacer analisis de
forma regular para confirmar que estd to-
mando la dosis adecuada de hormona tiroi-
dea.

El hipertiroidismo (tiroides hiperactivo)
también es mas frecuente en las personas
con sindrome de Down aunque de ningln
modo tanto como el hipotiroidismo. El hiper-
tiroidismo puede originar pérdida de peso, hi-
peractividad, ansiedad, fatiga y otras
alteraciones de la personalidad. Los analisis
sanguineos de la funcidn tiroidea son, pues,
una parte importante de cualquier evaluacién
de los cambios emocionales y conductuales.

PROBLEMAS GASTROINTESTINALES
Es facil que los problemas gastrointestina-
les pasen desapercibidos ya que la mayoria

de los sintomas necesitan ser explicados por
la persona que los tiene. Estos problemas
pueden ocasionar importantes molestias sin
que se aprecien signos o datos externos. La
Ulcera péptica gastroduodenal, el reflujo gas-
troesofégico, el estrefiimiento y demas pro-
blemas pueden provocar molestias que un
adulto con sindrome de Down expresara en
forma de cambios en su conducta si no es
capaz de verbalizar su malestar.

Durante la exploracidn fisica, el médico ha
de investigar sobre los sintomas gastroin-
testinales como son la diarrea, el estrefii-
miento y la acidez (estando seguros de que
el paciente entiende la terminologia). Si no
es capaz de describir claramente los sinto-
mas, a veces es necesario tratarle y ver
cémo responde; la razén estriba en que rea-
lizar pruebas diagndsticas para descubrir
posibles problemas gastrointestinales sub-
yacentes puede ser mas arriesgado que tra-
tar la situacién durante un breve periodo de
tiempo. Por ejemplo, si se sospecha que de-
terminadas molestias preceden a un deter-
minado cambio de conducta, y existe una
historia sugerente de reflujo gastrointesti-
nal, el tratamiento con farmacos que redu-
cen la secrecién gastrica de acido puede
resultar una terapéutica complementaria
adecuada para tratar los cambios observa-
dos en la conducta; y se puede probar ini-
cialmente este tratamiento en lugar de
llegar a un diagndstico definitivo mediante
endoscopia del estdmago. Esta prueba ana-
litica puede resultar particularmente dificil
para algunas personas con sindrome de
Down porque no la toleran bien.

A la hora de evaluar la conducta agitada de
un joven con escasa habilidad verbal, una de
las piezas que obtuvimos en su historial fue
que estaba “abanicando su térax” como tra-
tando de enfriarlo. Parte del éxito en el trata-
miento consistié en darle ranitidina, un
farmaco que reduce la acidez gastrica y me-
jord su aparente ardor de estémago.

ENFERMEDAD CELIACA

La enfermedad celiaca es un problema pa-
toldgico gastrointestinal que es mas fre-
cuente en las personas con sindrome de
Down. En esta enfermedad, existe sensibili-
dad al gluten (una proteina del trigo, cebada
y arroz). En las personas con enfermedad ce-
liaca, la inflamacion de la pared del intestino
delgado provoca destruccién de las vellosi-
dades, unas pequefias proyecciones que se
dirigen hacia la luz del tubo intestinal y sirven
para absorber los alimentos. Eso origina una
reduccidn en la capacidad de absorber ali-
mentos, vitaminas y minerales. Puede ir
acompafiada de diarrea, poco aumento de
peso, comer demasiado y fatiga. Algunos tie-
nen estrefiimiento en lugar de diarrea, proba-
blemente como consecuencia de los



movimientos del intestino grueso secunda-
rios a la comida no digerida. Mucha gente
con enfermedad celiaca no tratada no se
siente bien, y eso lleva a la irritabilidad y con-
tribuye a que aparezcan diversos problemas
conductuales, emocionales y psicoldgicos.

La enfermedad celiaca puede empezar a
cualquier edad, de modo que incluso cuando
una persona con sindrome de Down ha sido
ya examinada por enfermedad celiaca en
épocas anteriores de su vida, vale la pena re-
petir el analisis. Como prueba inicial se realiza
un analisis de sangre: anticuerpos antitrans-
glutaminasa (o anticuerpo antiendomisio),
IgG e IgA antigliadina. Si estos andlisis sugie-
ren enfermedad celiaca, ha de hacerse el
diagndstico mediante biopsia del intestino
delgado que exige la realizacién de una en-
doscopia. Algunas familias prefieren eliminar
en la dieta los alimentos que contienen gluten
si los andlisis de sangre han resultado positi-
vos, para evitar la endoscopia. Pero sélo se
llega a un diagndstico seguro mediante la
biopsia.

El tratamiento de la enfermedad celiaca
exige la eliminacidn del gluten en la dieta. Si
a alguien que se sabe que tiene enfermedad
celiaca se le notan cambios de humor o au-
mento de irritabilidad, es posible que se haya
desviado de la dieta sin gluten.

Deficiencia de vitamina B12. Parece que la
deficiencia de vitamina B12 es mas frecuente
en las personas con sindrome de Down. En
parte puede deberse a la enfermedad celiaca.
Puede originar diversos sintomas psicoldgicos

y neurolégicos, como son el escaso apetito,
hormigueos, problemas de equilibrio, confu-
sién, pérdida de memoria y demencia. Como
ya se ha descrito en el caso de otros proble-
mas de salud fisica, el corregir la deficiencia
de vitamina B12 puede que no resuelva todo el
problema psicoldgico. Sin embargo, si no se
optimiza la salud fisica y se resuelve el déficit
de vitamina B12, serd menos posible que la re-
cuperacién sea completa. En el momento ac-
tual no existe una recomendacion expresa de
analizar de forma rutinaria a las personas con
sindrome de Down en busca de déficit de vi-
tamina B12, pero nosotros lo recomendamos
en caso de apreciar cambios neuroldgicos o
psicoldgicos.

PROBLEMAS MENSTRUALES

También las molestias relacionadas con la
menstruacién provocan importantes cam-
bios emocionales. La mayoria de nuestras pa-
cientes manejan su ciclo mensual
adecuadamente. Si se les ha ensefiado a cui-
dar su higiene, se les ha explicado que forma
parte de su normal funcién corporal y se les
da el apoyo necesario, la menstruacién se
convierte en una de sus practicas rutinarias.
Pero para otras sigue siendo un problema que
les puede provocar problemas de conducta.
Cuando una mujer con sindrome de Down
sufre problemas menstruales hay que pre-
guntarse en primer lugar si tiene un sindrome
premenstrual o una dismenorrea (episodios
dolorosos).

El sindrome premenstrual o el trastorno dis-
férico premenstrual (cuando los sintomas

predominantes son emocionales) pueden re-
sultar muy molestos. Los sintomas consisten
en la depresién del animo, irritabilidad, difi-
cultad para concentrarse, fatiga, hinchazon,
hipersensibilidad en las mamas, dolores de
cabeza y trastornos del suefio. Recomenda-
mos hacer un gréfico de los sintomas y del
ciclo menstrual para comprobar si los sinto-
mas corresponden a la fase premenstrual
(unos 7 a10 dias antes de la menstruacion) y
no aparecen en el resto del ciclo. Como tra-
tamiento se recomienda ejercicio fisico, ali-
mentacién regular y equilibrada, evitar el
tabaco, regular el suefio, utilizar técnicas de
reduccion del estrés y asesoramiento de
apoyo. Puede beneficiar también reducir la
sal, la cafeina y la grasa en la dieta, con co-
midas frecuentes pero pequefas de hidratos
de carbono complejos. Se ha utilizado tam-
bién la vitamina B6, el calcio y la vitamina E.
Cuando los sintomas son muy intensos se re-
comiendan antidepresivos y/o0 anticoncepti-
vos orales.

Si son dolorosos los periodos (dismeno-
rrea), resultan muy beneficiosos los antiinfla-
matorios no esteroideos del tipo del
ibuprofeno u otros derivados que bloguean
una via bioquimica responsable de la pro-
duccidn de una sustancia que es la causante
del dolor. El paracetamol alivia el dolor pero
no llega a bloquear esa via bioquimica, y
quiza por ello no resulta dtil en muchas mu-
jeres. Puesto que los episodios dolorosos
pueden contribuir a la produccion de altera-
ciones de la conducta durante esa fase del
ciclo, el tratamiento de la dismenorrea puede
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convertirse en una pieza importante en el tra-
tamiento de los cambios conductuales. Algu-
nas mujeres mejoran también de forma
importante con las pildoras anticonceptivas.

MEDICAMENTOS

Los farmacos pueden ser también fuente de
problemas. Los efectos secundarios pueden
ser de cardcter psicoldgico, crear una sensa-
cién de malestar que a su vez es origen de al-
teraciones psicoldgicas, o producir dolor u
otros trastornos que terminan por inducir al-
teraciones psicoldgicas o conductuales. Una
evaluaciéon completa de la medicacion signi-
fica revisar cudndo empezaron los sintomas
en relacién con el inicio de la medicacidn,
cambiar las dosis, o afiadir otros medica-
mentos o productos naturales. Estos son as-
pectos importantes que ayudan a determinar
si la medicacién esta contribuyendo a man-
tener o crear los problemas.

TRASTORNOS DEL SUENO

El suefio inadecuado, en especial si se trata
de un problema crénico, ejerce un efecto pro-
fundo sobre la capacidad de la persona para
funcionar en sus actividades diarias. Puede
provocar irritabilidad, problemas para con-
trolar las emociones, pérdida de concentra-
cién, problemas de atencidn, y una aparente
pérdida de las habilidades cognitivas. Hemos
visto aparecer claramente todas estas difi-
cultades en nuestros pacientes con proble-
mas del suefio.

Las dificultades para dormir son muy fre-
cuentes en las personas con sindrome de
Down, y distinguimos:

525D:VA

*La apnea del suefio

*La hipopnea

* Dificultades en relacién con los habitos o
ambiente del suefio

*El suefio intranquilo y fragmentado

Apnea del suefio

La apnea del suefio es un serio problema de
salud que se da con mucha mayor frecuencia
en las personas con sindrome de Down de
cualquier edad. Si no se trata puede terminar
por lesionar el corazén y el pulmén, asi como
contribuir a problemas psicoldgicos y con-
ductuales.

Para comprender lo que es la apnea del
suefio es conveniente conocer lo que es el
suefio normal. El suefio normal y sin interrup-
ciones consta de un patrdn ciclico en el que
se alterna el suefio con movimientos répidos
de los ojos (REM) con el suefio en el que no
hay esos movimientos rapidos de los ojos
(no-REM). El suefio REM es llamado también
el suefio en el que aparecen los suefios y du-
rante él se observan mucho cambios fisiold-
gicos. Por ejemplo, disminuye la actividad
muscular de las mandibulas, hay relajacion
muscular generalizada y respiracién irregular.
Por consiguiente, al comenzar el suefio nor-
mal, la faringe (una via aérea) se estrecha a
causa de la relajacién muscular, ocasionando
mayor resistencia al movimiento del aire a lo
largo de esa via aérea. Durante el suefio nor-
mal esto hace que disminuya el movimiento
del aire y aumente ligeramente el didxido de
carbono en el organismo.

La apnea del suefio se define como el cese
completo de la respiracion durante el suefio,

sea cual fuere su causa, lo que origina la re-
duccién de oxigeno en sangre y el aumento
de diéxido de carbono (superior al que ocurre
durante el suefio normal). Las pausas de la
respiracion duran por lo general diez o veinte
segundos, pero pueden durar hasta dos mi-
nutos. En los casos graves, puede haber mas
de 500 episodios de apnea del suefio en una
noche. En las personas con sindrome de
Down, la apnea se debe por lo comun a la
obstruccién de las vias respiratorias. El es-
fuerzo respiratorio prosigue pero la obstruc-
cién impide que el aire se mueva dentro y
fuera de los pulmones. En los nifios con sin-
drome de Down, la obstruccién esté causada
frecuentemente por las amigdalas grandes,
las adenoides, la lengua hipotdnica, la estre-
chez de las vias respiratorias, el bajo tono
muscular de la boca y la faringe. En los ado-
lescentes y adultos, la obesidad es la causa
mas frecuente por lo que, si el aumento de
peso es un problema, esto puede dar ya una
pista para pensar que puede haber apnea del
suefio.

De forma caracteristica, una larga historia
de ronquidos combinados con suefio intran-
quilo, el exceso de somnolencia durante el dia
y dolor de cabeza al comienzo de la mafiana
sugieren la presencia de apnea del suefio.
Puede haber también dificultad para concen-
trarse, depresion, irritabilidad y cambios de
personalidad. Incluso hemos observado con-
ducta psicética que mejoré al tratar la apnea
del suefio. Durante la obstruccidn, la persona
puede aspirar secreciones en sus pulmones,
lo que produce tos o un agravamiento de sus
sintomas asmaticos. La dificultad para respi-
rar y la fatiga aumentan conforme progresa
la enfermedad. La apnea del suefio contri-
buye también al amento del reflujo gastroe-
sofégico (ardor de estémago).

Debido a la alta incidencia de apneas del
suefio en la poblacién con sindrome de
Down, toda historia clinica y exploracién fi-
sica debe incluir siempre preguntas dirigidas
a determinar si puede haber presencia de ap-
neas. El médico ha de preguntar si ronca
mucho, si el suefio es intranquilo, su hay som-
nolencia durante el dia, si se despierta du-
rante la noche, si los labios se ponen azules
durante el suefio y los demas sintomas de
apnea. Los padres u otros cuidadores pueden
incluso tomar videos de cémo duerme la per-
sona y llevarlos a la consulta si sospechan
apnea. Si hay sospecha de apnea, el médico
solicitara una consulta de estudio del suefio
en una clinica u hospital en donde se estudien
los trastornos del suefio. El estudio del suefio
o polisomnografia consiste en colocar elec-
trodos y otros sensores en el cuerpo para
medir el esfuerzo de la respiracion, el paso del
aire por las vias respiratorias, las ondas cere-
brales, el contenido de oxigeno en la sangre y
la relajacién muscular durante el suefio. Esta



prueba requiere pasar una noche en un labo-
ratorio de suefio pero a veces se puede hacer
en la misma casa.

Si se diagnostica apnea del suefio, su trata-
miento depende de la gravedad de la enfer-
medad:

= Atar un calcetin con una pelota de tenis
dentro en la parte superior y posterior del pi-
jama para impedir que la persona duerma
sobre su espalda (si la apnea del suefio apa-
rece sélo cuando la persona duerme boca
arriba);

* Usar el CPAP o el BIPAP, que son aparatos
que ejercen presion positiva sobre la via res-
piratoria con el fin de mantenerla abierta a lo
largo del ciclo respiratorio (exige que la per-
sona duerma con una méscara en la boca o
en la nariz).

« Cirugia para suprimir los obstéaculos y am-
pliar las vias respiratorias y traqueotomia.

Jim, de 34 afios, estaba sufriendo solilo-
quios, paranoia, agitacion, conducta agresiva
y declive en sus habilidades. Durante una de
las evaluaciones en nuestro Centro vimos
también que se dormia durante el trabajo,
roncaba fuertemente, y hacia fuertes resopli-
dos que parecian coincidir cuando empezaba
a respirar de nuevo tras una pausa de su res-
piracién. Se recomendo un estudio de suefio
y se confirmé el diagndstico de apnea del
suefio. Al tratarsela, sus problemas conduc-
tuales y psicolégicos mejoraron. Con aseso-
ramiento de apoyo, volvié a su nivel normal
de funcionamiento.

Hipopnea

La hipopnea se parece a la apnea del suefio.
En lugar de que el flujo de aire se interrumpa,
el flujo disminuye debido al estrechamiento
u obstruccién de la via respiratoria. Las cau-
sas de esta obstruccidn en la poblacién con
sindrome de Down son similares a las de la
apnea del suefio. Si el flujo de aire disminuye
lo suficiente, los niveles de oxigeno caeny los
de diéxido de carbono suben, induciendo mu-
chos de los mismos sintomas causados por
la apnea del suefio. Los signos son el ron-
quido, la respiracién laboriosa, posiciones
raras durante el suefio como las dormir sen-
tado, etc. De nuevo, el diagndstico se realiza
con un estudio de suefio.

Habitos y ambiente

Un suefio andmalo es un problema aun
cuando no haya apnea. Si una persona no
sigue una buena rutina de suefio, el suefio re-
sultante serd malo. El habito o la rutina es
muy importante para muchas personas con
sindrome de Down. En cuanto al suefio, lo
malo de la rutina esta en que sin un patrén
estable de preparacién para irse a la cama,
una persona con sindrome de Down puede
tener dificultad para tranquilizarse y coger el

suefio. Y lo bueno es que, una vez estable-
cido el habito de como irse a la cama, lo
sigue por lo general de forma eficiente noche
tras noche. A veces, la perturbacion del
suefio se debe més a un fenémeno social. El
ruido producido por los compafieros de
cuarto o cualquier otra actividad en la casa
puede mantener despierta a una persona.
Esto por lo general es un problema mayor en
las residencias de grupo en donde el perso-
nal puede tener que desarrollar otras activi-
dades que hacen ruido y perturban, pero
también lo hemos visto en otros pacientes
que viven en casa con su familia. Muchas
personas con sindrome de Down parecen
tener un suefio ligero, y cuando los demas
miembros de la familia tienen horarios dife-
rentes, su actividad puede despertar a la per-
sona con sindrome de Down. Ademas, si la
supervision no es adecuada y por la noche

MUCHAS PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN
PARECEN TENER UN SUENO
LIGERO, Y CUANDO LOS
DEMAS MIEMBROS DE LA
FAMILIA TIENEN HORARIOS
DIFERENTES, SU ACTIVIDAD
PUEDE DESPERTARLAS

disfrutan de excesiva independencia, el
suefio puede ser inadecuado; pero el exceso
de independencia puede convertirse en pro-
blema también en la residencia familiar. Al-
gunos de nuestros pacientes necesitan que
se les ayude para ordenar su horario habitual
de suefio y pueden necesitar cursos “de re-
fresco” de forma periédica para mantener
bien sus horarios.

Sueiio intranquilo, fragmentado

Incluso si se eliminan todas las causas de
dificultades del suefio arriba sefialadas, mu-
chas personas con sindrome de Down tienen
un suefio inquieto, fragmentado. Los estudios
han demostrado que, por causas desconoci-
das, se mueven mas en la cama, se caen, se
sientan, chocan sus cabezas contra la pared,
o se despiertan frecuentemente durante la
noche. Todos estos tipos de dificultades cré-
nicas del suefio pueden dar origen a proble-
mas de irritacion, atencion y pobre control
emocional. Los padres y cuidadores habran
de ser conscientes de estas dificultades rela-
cionadas con el suefio como fuente potencial
de sus problemas de conducta, si bien no
existe un tratamiento especifico para ellas. A
veces puede ser Util probar un farmaco se-
dante.

Alergias

Las alergias pueden ser un factor impor-
tante que contribuya a desencadenar proble-
mas de conducta o cambios psicoldgicos. Si
bien se necesita investigar para determinar si
existe una relacién directa entre alergias y
cambios de conducta, es evidente que hay
una relacién indirecta entre ellos. El sentir que
tienen una pobre salud o el sentirse mal les
lleva a estar mas irritables y a tener cambios
de humor. Hemos visto adultos con sindrome
de Down que presentan un mayor nimero de
problemas de conducta durante la época en
que sus alergias se muestran sintomaticas.
Por tanto serd parte importante de la historia
clinica y de la exploracion fisica evaluar los
sintomas de alergia y su posible relacién con
los cambios de conducta.

PROBLEMATICA SENSORIAL

Algunas personas con sindrome de Down
parecen ser mas sensibles a los estimulos
que les rodean, como por ejemplo el ruido, el
tacto, los cambios de temperatura y otros.
Como ya se ha dicho, parece que la mayoria
es menos sensible al dolor.

Al perder la audicidn, algunas personas ex-
perimentan un fendmeno llamado recluta-
miento. Por lo general oyen peor cuando el
sonido esta a un nivel bajo. Pero conforme su
intensidad aumenta, se llega a algln punto en
el que suficientes células auditivas son “re-
clutadas” en bloque y de repente la persona
oye a un nivel mas intenso que le puede pro-
ducir susto o sobresalto.

Muchos de nuestros pacientes tienden a
tener igualmente mayor sensibilidad al tacto.
Esto es frecuente en la poblaciéon autista, y en
nuestros pacientes que tienen sindrome de
Down y autismo es un problema especial.
Pero ocurre también en personas con sin-
drome de Down que no tienen autismo. En
concreto hemos notado que muchos se re-
sisten a utilizar cremas humidificantes para
su piel seca, no les gusta la sensacion de esta
crema.

En algunas personas, parece que este pro-
blema no se trata tanto de un problema de
aumento de sensibilidad como de incapaci-
dad para filtrar la influencia o entrada senso-
rial. Algunos parecen ser sensibles a la
actividad que funciona a su alrededor, activi-
dad a la que no prestan atencién los demas,
y esto les lleva a recibir una sobrecarga de es-
timulo sensorial. Muchos de nuestros pa-
cientes son muy sensibles a actividades que
se realizan a una distancia que no les deberia
afectar directamente.

Este darse cuenta de la actividad estd pre-
sente incluso cuando no parece que la per-
sona presta atenciéon. Por ejemplo, en el
cuarto de exploraciones cuando la conver-
sacién se desvia temporalmente de la per-
sona con sindrome de Down y estamos
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hablando con la familia, es frecuente com-
probar que el interesado parece que no
presta atencion, quiza leyendo una revista o
manejando un videojuego, y de pronto hace
un comentario que indica claramente que
estd oyendo y entendiendo muy bien nues-
tra conversacion.

Los fuertes ruidos, los ambientes excesiva-
mente estimulantes y cualquier otra sobre-
carga sensorial puede hacer que la persona
se sienta molesta, agitada, ansiosa, o depri-
mida. Ademas, puede darse cuenta de acon-
tecimientos que otros consideran que no se
entera. Es frecuente que nos digan: “Parece
que ni se da cuenta del ruido que le rodea”,
“No se dio cuenta de lo que sucedié porque
nunca se lo dijimos”. Sin embargo, por lo ge-
neral son conscientes de la estimulacién aun-
gue no hagan sefial alguna de percibirla. Pues
bien, estos impulsos sensoriales pueden ser
fuente de problemas conductuales y emocio-
nales, por lo que han de ser considerados en
la sesidn de evaluacion.

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

La enfermedad de Alzheimer es un proceso
neuroldgico de degeneracion progresiva que
afecta al cerebro. Es una forma de demencia
(la alteracién persistente del nivel superior de
funcionamiento intelectual). Hay una des-
truccién progresiva de células del cerebro,
sobre todo en ciertas zonas del cerebro. Las
personas con enfermedad de Alzheimer su-
fren una pérdida progresiva de la memoria,
de las habilidades cognitivas y de la vida dia-
ria, asi como modificaciones psicoldgicas. En
la actualidad no hay cura alguna para esta en-
fermedad, pero existen algunos tratamientos
que pueden reducir sus efectos, al menos
temporalmente.

Los estudios no definen con claridad si la
enfermedad de Alzheimer es mas frecuente
en los adultos con sindrome de Down. Sin
embargo, lo que si sabemos es que esta en-
fermedad aparece antes en las personas con
sindrome de Down que en el resto de la
gente: a menudo se inicia hacia sus 50 afios
(y aveces en sus 40), en lugar de los 60 0 70.
Como sefialamos anteriormente, muchos
casos en los que se sospechaba enfermedad
de Alzheimer resultaron ser otra cosa; con
todo, los médicos han de evaluarla siempre
en los adultos con sindrome de Down. Es un
diagndstico que nosotros consideramos de
manera particular cuando la persona tiene
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mas de 35 afios. La persona mas joven a la
que diagnosticamos enfermedad de Alzhei-
mer estaba préxima a los 40 afios.

ACTITUD EN RELACION CON LOS
PROBLEMAS DE SALUD

Cuando un adolescente o un adulto con
sindrome de Down son conscientes de que
tienen un problema significativo de salud, es
importante valorar cual es su actitud frente
a esa situacion. Esto se debe a que uno de
los posibles impactos psicoldgicos secun-
darios de una enfermedad guarda relacidn
con el modo en que se la explicamos y qué
nos puede pasar en adelante. Si compren-
demos las consecuencias de la enfermedad
y su tratamiento, nos podemos sentir forta-
lecidos por el simple hecho de participar en
el proceso del tratamiento. Para una persona
con limitacién de sus habilidades intelec-
tuales, la incapacidad para entender el pro-
ceso puede limitar la oportunidad de
participar en él. Por ejemplo, nos enfrenta-
mos frecuentemente con este problema
cuando el paciente necesita fisioterapia pero
no entiende que es necesario cumplir con
las exigencias fisicas y mentales de esta te-
rapia si se quiere conseguir la mejoria de su
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LA ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER APARECE ANTES
EN LAS PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN QUE
EN EL RESTO DE LA GENTE

salud (p. ejemplo, recuperar la movilidad de
un brazo o de una pierna después de una
fracturay de haber estado enyesado). Estas
personas son frecuentemente menos capa-
ces de participar activamente en su trata-
miento.

Vemos a menudo a gente con sindrome de
Down que comprenden que algo les pasa
pero o no entienden o no son capaces de co-
mentarlo. El miedo sobre la posible conse-
cuencia de la enfermedad es otro tema para
las personas con sindrome de Down, aun
cuando no sepan expresarlo verbalmente. Por
ejemplo, si vio a alguien que en el hospital ne-
cesitaba oxigeno y después murid, puede

Cohen W. Pautas de los cuidados de salud de las personas con sindrome de Down. Revision de 1999.

Revista Sindrome de Down 1999; 16: 111-126.

Martinez-Cué C, Baamonde C, Lumbreras MA, Vallina F, Dierssen M, Fl6rez J. Murine model for
Down syndrome shows reduced responsiveness to pain. Neuroreport 1999; 10: 1119-22.
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hacer que tenga un miedo marcadamente
exagerado si ha de usar oxigeno para su pro-
pia enfermedad. Su incapacidad para verba-
lizar este miedo o para entender que su
enfermedad es muy distinta de la que tenia
la persona fallecida puede ejercer un impacto
negativo sobre el tratamiento y terminar por
ocasionar ansiedad o depresion.

Algunos de nuestros pacientes son muy
habiles para expresar sus sentimientos
sobre su situacién. Pueden compartirlos en
la consulta del médico o pueden dar una
pista sobre ellos a lo largo del dia. Esta sera
una importante informacién que el médico
ha de procurar, bien directamente del pa-
ciente o de su familia. A veces, sin embargo,
serd preciso ponerse en la situacion del pa-
ciente y preguntarse: “¢Estaria yo asustado
0 ansioso en esta situaciéon?"”. Sies asi, lo 16-
gico serd pensar que la persona con sin-
drome de Down también tendrd esos
sentimientos. Sentimientos o conductas de
evitaciéon y negacién son mecanismos que
la mayoria de las personas parecen utilizar
en algun grado al afrontar sus problemas de
salud. También los hemos de considerar a la
hora de decidir el abordaje terapéutico de
una persona con sindrome de Down.

CONCLUSION

A menudo las condiciones médicas o fisi-
cas forman parte de un problema psicoldgico
o conductual. Pretender tratar el tema psico-
[6gico o conductual sin contemplar el pro-
blema médico sélo conseguird un resultado
menos que satisfactorio. Hemos visto a mu-
chas personas con sindrome de Down que
tenian sintomas psicoldgicos que eran debi-
dos, al menos en parte, a un problema fisico.
A un estudiante de secundaria que estaba llo-
rando y apoyaba su cabeza sobre la mesa, es-
pecialmente en la escuela, se le descubrié
una inestabilidad atloaxoidea.

Una evaluacién médica completa a un
adulto que se mostraba agitado dio lugar a
un diagndstico de atonia de la vejiga urinaria
(se contrafa mal). Tenia dolor a causa de la
retencién de orina que no podia vaciar. Otro
adulto que tenfa dificultad para controlar su
peso y carecia de interés por realizar activi-
dades resulté tener enfermedad celiaca.
Estas y otras muchas personas habian des-
arrollado importantes problemas psicoldgi-
cos para los que, al menos en parte, su
tratamiento consistié en corregir el pro-
blema fisico. Asi, pues, es fundamental pres-
tar atencion a posibles alteraciones de
caracter fisico o médico a la hora de diag-
nosticar y tratar las alteraciones conductua-
les y psicolégicas. Preocuparse por la
problematica médica vy fisica reducird las
molestias y mejorara el diagndstico y el tra-
tamiento de las condiciones conductuales y
psicoldgicas. o
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a calidad de vida es dindmica, y el
esfuerzo por mejorar de modo
constante nos motiva para llevar a
cabo tareas de las que no disfruta-
mos de forma inmediata, como es
el aprendizaje de las matematicas.
El uso de las matematicas en nuestra vida -la
capacidad para el célculo- esté en constante
cambio y desarrollo conforme nos vemos ex-
puestos a las demandas de nuevas situacio-

Roy I. Brown

nes (Brown y Brown, 2003; Thornton vy
Hogan, 2004).

Todavia se encuentran en evolucién las con-
ceptualizaciones tanto de “calidad de vida"”
como de “utilizacién del calculo”. Ambas son
conceptos dinamicos, en profunda conexién
con los conceptos de las vidas de las perso-
nas [Asociacion Australiana de la Ensefianza
de las Matematicas (AAMT), 1997; Woodill
etal., 1994]. El término inglés 'numeracy’ (N.

DE VIDA

del Ed.: aqui es traducido como utilizacién de
los nimeros, conteo, capacidad de célculo,
habilidad para el calculo) es un concepto re-
lativamente reciente, que se fue introdu-
ciendo en el idioma a finales de los 50 del
siglo pasado como correlativo especular del
término 'literacy’ dentro del mundo de las le-
tras. El concepto ahora llega abarcar las ideas
sobre la capacidad y voluntad de utilizar un
amplio elenco de herramientas matematicas
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adecuadas a las circunstancias de las vidas
de las personas. Una definicién que se acepta
es que una persona es considerada experta
en numeros si utiliza las matematicas de
forma eficaz para responder a las exigencias
de la vida en su casa, en el trabajo remune-
rado, y para participar en la vida comunitaria
y civica (AAMT, 1997, p. 15). Aungue limitada
por el énfasis en el trabajo remunerado, la de-
finicion presta atencién a varias situaciones
de lavida. Las exigencias de las matematicas
posiblemente varian, y una persona puede
ser mas o menos experta en nimeros de-
pendiendo de los contextos en que haya de
utilizarlos. La definicién implica que la capa-
cidad para el célculo no es lo mismo que las
matematicas escolares, es especifica segiin
el contexto en que se expresa, y varia entre
los individuos e incluso en un mismo indivi-
duo.

Ser habil en el calculo es un objetivo impor-
tante de los individuos y de la sociedad
(Steen, 2001). Pero poco se sabe sobre la na-
turaleza de esta habilidad en ciertos grupos
como es el del sindrome de Down, habién-
dose prestado poca atencion a este problema
seglin se deduce de la literatura revisada
(Bird y Buckley, 2001). Al parecer no existen
estudios realizados en ambientes naturales.
Este articulo describe algunos de los hallaz-
gos realizados en un estudio sobre habilidad
numérica en personas con sindrome de
Down. Explora de qué modo se puede con-
templar esta habilidad en el marco de la cali-
dad de vida y de las implicaciones de esta
perspectiva en el desarrollo a largo plazo. Da
laimpresidn de que ésta es la primera vez en
que se aplica el modelo de calidad de vida al
concepto de habilidad en célculo, aunque ya
se aprecian algunos aspectos en el proyecto
de formacion laboral, desarrollado por Ryba
y col. (2004).

La investigacion en el area de la calidad de
vida se ha centrado en tres aspectos princi-
pales: conceptualizacién, medicién y aplica-
cién. Este trabajo se centra en la aplicacion.
De las nueve ideas nucleares descritas en el
documento de consenso de 2002 (Schalock
y col., 2002), nuestra investigacion ha identi-
ficado las siguientes como aplicables al area
de la habilidad en el calculo: contextos per-
sonales; variabilidad; perspectiva a lo largo de
la vida; valores, seleccién y control personal;
percepcién y autoimagen.

Disefio de la investigacion

Se ha utilizado la metodologia de estudio de
casos. Su objetivo era comprender cémo los
adultos con sindrome de Down utilizaban las
matematicas en los amplios contextos de sus
vidas. Puesto que se trataba de una nueva
area, el estudio de casos resulto ser el enfo-
que ideal para la exploracion en este campo.
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Cada caso supuso la implicacién de la per-
sona con sindrome de Down y sus prepara-
dores o supervisores.

Participantes

El estudio se hizo en cinco adultos con sin-
drome de Down, de edades comprendidas
entre los 22 y 38 afos.

Lorraine. Esta en sus treintas, crecid en la
Australia periférica. Habia tenido un acceso
muy limitado a la escolarizacién. En el mo-
mento del estudio, preparadores pagados y
programas de recuperacion organizados por
departamentos gubernamentales y organiza-
ciones de caridad eran los que proporciona-
ban la mayor parte de sus actividades diarias.

Judy. También en sus treintas. Trabajaba en
un taller protegido de una ONG que proce-
saba pafos industriales. Vivia en una casa en
grupo, supervisada por la ONG. Se encon-
traba a gusto en la casa que compartia con
otras cuatro mujeres y cinco varones. Con
frecuencia pasaba los fines de semana con su
hermana que vivia en la misma ciudad.

Nancy. Nacié en Inglaterra y se trasladé a
Australia cuando era nifia. En las fases inicia-
les de este estudio, Nancy trabajaba en un ta-
ller protegido en donde elaboraba material de
barbacoa. No le gustaba este trabajo. Al aca-
bar este estudio dejo este trabajo y se matri-
culé en una Escuela Técnica para avanzar en
la educacion, esperando mejorar sus habili-
dades para trabajar en una oficina.

John. Vivia en su propia casa y cogia diaria-
mente el autobus para trabajar en un empleo
ordinario. Algunos preparadores le ayudaban
durante 15 horas por semana. Sus padres afir-

maban con orgullo que nunca habia estado
desempleado. En el momento de este estu-
dio, John era uno de los trabajadores que méas
tiempo llevaban trabajando en un restaurante
de pizza.

Nikela. Trabajaba en empleo ordinario en
dos puestos de oficina a tiempo parcial. Asis-
tfa también a un curso de formacién una vez
por semana. Vivia en su casa con su madre
pero trataba activamente de hacerse inde-
pendiente para casarse con su novio.

Procedimiento

En el estudio de cada caso, los participantes
fueron observados en dos situaciones. Si los
participantes tenian trabajo, se escogié la si-
tuacidn laboral, y al mismo tiempo se les in-
vitd a elegir otra situacién diferente. Se
completaron estas observaciones con entre-
vistas al participante o a su cuidador. Se do-
cumenté cada observacién mediante
grabacion en cinta magnetofdnica y notas.
Inicialmente, las grabaciones fueron analiza-
das en sus aspectos de matematicas. Tras el
primer analisis de los datos, se vio claro que
se podia utilizar el modelo de la calidad de
vida para comprender la naturaleza de la ha-
bilidad en el célculo. Se volvieron después a
analizar los datos para demostrar la aplica-
cion de la calidad de vida. Es este segundo
analisis de los datos el que se describe en el
presente trabajo.

En esta seccidn, se han tomado en conside-
racion las ideas nucleares de la calidad de
vida, aplicables a la habilidad en el célculo, y



se han ilustrado las relaciones mediante
ejemplos tomados de los estudios de casos.

Situaciones personales

Tanto la calidad de vida individual como la
habilidad para los nimeros se encuentran in-
separablemente relacionadas con las situa-
ciones de la vida de la persona, como se
aprecia en los datos del estudio. Por ejemplo,
Lorraine habia aprendido recientemente a
medir su peso mientras seguia un régimen
dietético, y a menudo se referia a su pérdida
de peso. A Lorraine le encanta la comiday co-
cinar. Existen oportunidades para aprender
mas aritmética valiéndose de este aspecto de
su interés personal. Ensefiar matematicas
dentro de los contextos o situaciones es una
de las recomendaciones para avanzar en la
habilidad de célculo (Thornton y Hogan,
2004).

Variabilidad

La variabilidad fue uno de los principales as-
pectos, tanto dentro de un mismo partici-
pante del estudio como entre ellos. Todos
ellos utilizaron algiin aspecto de las matema-
ticas, dependiendo del contexto. Por ejemplo,
John utilizé la forma de cociente de una divi-
sién para sacar las aceitunas y poner las en-
saladas en frigorifico del restaurante. Judy
usé una medicién interna para determinar si
las telas tenian que volver a ser cortadas en
su taller. La diversidad de situaciones obligd a
mostrar la variabilidad en los célculos usados
y, por tanto, en las necesidades de habilida-
des personales de célculo de los participan-
tes. Estos resultados confirman a la
variabilidad como un rasgo propio tanto del
célculo como de la calidad de vida.

Perspectiva a lo largo de la vida

Cuando las personas con sindrome de
Down tenian una esperanza de vida que ape-
nas superaba la adolescencia, se considerd
que no era necesario dotarles de aprendiza-
jes. Pero ahora su esperanza es de 55 afios
como minimo (Brown, 1996). Abordar la ha-
bilidad para el célculo con esta perspectiva
resulta esencial para mantener e incremen-
tar la calidad de vida de una persona.

Para los participantes en el estudio, fueron
varias las oportunidades que se les brinda-
ron para desarrollar esta habilidad. A Johny
Nivela se les dio formacidn en su propio tra-
bajo segln la necesitaban. John dispuso
también de cuidadores que adoptaron un
papel de maestros. Le ensefiaron a hacer un
presupuesto y utilizar la computadora.
Nancy se apuntd a un curso de educacién
avanzada para prepararse al trabajo de ofi-
cina. Lorraine y Judy tuvieron pocas oportu-
nidades para desarrollar la habilidad de
calculo. Los cuidadores de Lorraine no preo-
cuparon por ensefiar sino mas bien por man-

tenerla entretenida. Y en el caso de Judy pa-
rece que se perdieron las oportunidades de
ensefarle (por ejemplo, hacer un presu-
puesto para la casa en la que vivia en grupo).

Valores, seleccion y control personal

Al analizar los estudios de casos, la catego-
ria en la que mas frecuentemente se clasifi-
caron los datos fue la de ‘seleccién y control
personal’. Lorraine y Judy eligieron el ir de
compras como actividad para una de las ob-
servaciones (v. Procedimiento). Ambas dis-
ponian de cuentas bancarias para ingresar
sus sueldos y pensiones del gobierno. A Lo-
rraine no se le habia dicho el nimero de su
tarjeta porque su familia temia que pudiera
sacar todo su dinero. Judy no sacaba dinero,
sino que el responsable de su casa le daba el
dinero cada semana.

Judy disfruté yendo de compras y com-
prando cosas para si. Durante el periodo en
que se realizé la observacion, quiso comprar
un bolso. Al ser incapaz de interpretar la in-
formacion en la etiqueta del precio, no podia
decidir si disponia de dinero suficiente. Tam-
poco pudo comparar los diversos bolsos en
razon del precio, aunque pudo utilizar otros

LA AUTOIMAGEN ES UN
ASPECTO IMPORTANTE DE LA
HABILIDAD PARA EL CALCULO
E INFLUYE SOBRE EL GRADO
EN QUE LA GENTE SE
COMPROMETE EN SUS
DIVERSAS SITUACIONES

criterios como el color. Para ambas, Judy y
Lorraine, su deficiencia en la habilidad numé-
rica significé que su capacidad para comprar
se encontraba efectivamente limitada. Y
estas limitaciones disminuian su control per-
sonaly su autonomia, con la consiguiente re-
duccidn en su calidad de vida.

Como contraste, a John se le habia ense-
fiado a hacer un presupuesto y, con la ayuda
de un cuidador, distribuia el dinero de cada
paga para distintas funciones. Cuando se le
hizo el estudio estaba ahorrando para un
viaje. También eligié dejar algo de dinero para
gastos y le gustaba adquirir objetos de
adorno.

En el pasado, se ensefiaban muchos de
estos aspectos relacionados con el calculo en
los programas de educacién social de adul-
tos (Gunzburg, 1968). Pero con frecuencia se
suponia que las personas con sindrome de
Down no podrian aprender. La importancia
del modelo de calidad de vida estriba en que
proporciona un sistema de valores que de-

manda a los profesionales y demas personal
que consideren el modo en que se pueden
aprovechar los ambientes y, por tanto, el
aprendizaje.

Un aspecto llamativo de los estudios de
casos fue comprobar la eficacia del aprendi-
zaje cuando guardaba relacién con areas de
interés y valores personales. Ver la television
era la actividad de entretenimiento preferida
para Nancy. Demostré poseer una memoria
casi telegrafica de la guia de los programas.
Nivela era propensa a desarrollar su inde-
pendencia, y en consecuencia habia apren-
dido a viajar en autobus, a cocinar vy
desarrollar otras tareas de la casa: cada una
de estas actividades le exigia importantes ha-
bilidades numéricas.

Percepcion

La percepcidn, un aspecto clave de la cali-
dad de vida, es también importante para el
desarrollo de la habilidad de célculo. Uno de
los primeros documentos formativos para
desarrollarla, conocido como el Informe Coc-
kroft (1982), describié la importancia critica
que tenian las percepciones de la gente sobre
sus propias capacidades para calcular. El in-
forme daba cuenta de la discrepancia que
existia entre las habilidades tal como eran
percibidas y la realidad objetiva.

También se aprecid la percepcion en los es-
tudios de casos -tanto desde la perspectiva
de la habilidad de calculo como de la calidad
de vida. Judy menciond que le gustaria tra-
bajar en una tienda de vestidos pero afiadié
que seria demasiado dificil para ella. Su elec-
cién, claramente expuesta, era rdpidamente
rechazada por su percepcién de sus limita-
ciones. Como se conoce por otros estudios
sobre la calidad de vida, las percepciones per-
sonales pueden no reflejar una realidad ex-
terna (Brown y Brown, 2003). Judy podré o
no ver dificil el trabajar en una tienda de ves-
tidos; pero la percepcion que tiene sobre su
capacidad parecié que influia en su calidad
de vida. En situaciones en las que se dice tan
claramente lo que les gustaria elegir, habra de
valorarse las necesidades que puedan tener
en su habilidad para el célculo, referidas a esa
situacién, con el fin de establecer la forma-
cién mas apropiada.

Autoimagen

La autoimagen guarda estrecha relacion
con la percepcion personal. La autoimagen es
un aspecto importante de la habilidad para el
calculo e influye sobre el grado en que la
gente se compromete en sus diversas situa-
ciones. Aprender las matematicas acordes
con las necesidades del individuo resulta efi-
caz. Lorraine habia aprendido sobre la medi-
cién de su peso en un contexto que era
importante para ella porque significaba el
efecto de su autoimagen.
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Si bien el uso de contextos que son signifi-
cativos para cada uno favorece el aprendizaje,
ha de tenerse cuidado en la seleccién del
tema. En distintas ocasiones, Judy hizo men-
cion de lo que percibia como deficiencias:
sabia que era baja y que tenia dificultades
para hablar. Para Lorraine, medir su peso re-
sultaba gratificante; para Judy, medir su talla
hubiese sido exponerle innecesariamente a
algo penoso para ella.

DISCUSION

Este estudio demostré el papel importante
que pueden desempefiar los cuidadores y los
profesionales en el desarrollo de las habilida-
des para el célculo. Consideraremos tres
temas importantes en esta seccidn.

La aplicacion de los principios de la calidad
en las decisiones para la intervencién

A veces es dificil decidir si conviene inter-
venir. Los principios de la calidad de vida
(Brown y Brown, 2003) aplicados a la habili-
dad para el célculo pueden guiarnos en esta
decisién. Por ejemplo, Lorraine no compren-
dia todos los aspectos de la puntuacién en la
bolera. Los cuidadores le dirian que estaba
ganando aunque no fuera cierto. El aprendi-
zaje del sistema de puntuacion de la bolera
seria un modo de ensefiarle matematicas en
un contexto importante, de interés personal.
Sin embargo, éseguiria Lorraine encontrando
divertido el juego de bolos si supiera que no
ganaba? Nivela también nos declaré que no
estaba interesada en las puntuaciones, que lo
Unico que le gustaba era intentar tirar los
bolos. Los principios de la calidad de vida
ayudan a determinar cual es la accién apro-
piada en situaciones en donde nuestra inter-
vencién puede originar consecuencias
negativas. A veces los adultos dejan que sus
hijos pequefios crean que ganan en un juego.
Los adultos rara vez lo hacen entre ellos. Si
una persona aprende a puntuar, podra elegir
hacerlo o no. Pero si no se le ensefia, carece
de esa oportunidad. Es un tema de eleccion,
de autoimagen y de enriquecimiento perso-
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nal: tres ideas nucleares en las calidad de
vida (Schalock y col., 2002).

La preparacion para el mundo del calculo
La preparacion para las necesidades de cal-
culo propias de una adultez prolongaday sa-
tisfactoria ha de empezar pronto en la nifiez,
continuar en la escuela mediante la ense-
flanza de los conceptos matematicos que lo
fundamentan, y ser modificada y refinada a
lo largo de la adultez mediante un plan de
desarrollo del calculo. Los adultos con sin-
drome de Down actiian en una amplia diver-
sidad de situaciones que varian en un mismo
individuo y entre distintos individuos. Las es-
cuelas solas no pueden preparar a los adul-
tos para tanta variedad. Se ha demostrado
que en el caso de los adultos es eficaz la en-
seflanza cuando se realiza en aquellos con-
textos en los que las matematicas resultan
utiles (Heibert y Carpenter, 1992). Los cuida-
dores y los profesionales que interactian en
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ace ya muchos afios, casi 19,
que desde ASSIDO y desde el
interés que nos mueve en re-
lacion al arte y a las posibili-
dades que éste, en general,
ofrece al ser humano, hemos
ido elaborando multitud de proyectos, a
veces temporales y otras permanentes, que
han hecho posible hoy en dia, que podamos
hablar del arte y las personas con sindrome
de Down. Hemos constatado lo que significa
para ellas. Por eso deseo mostraros, como
profesional y como persona, lo que me han
hecho sentir, me han comunicado, cdmo me
han emocionado sus obras, cdmo hemos cre-
ado juntos, cdmo desde mi posicién de ar-
tista les admiro cuando les veo ser tan
esponténeas vy libres.
A mi juicio, el arte ofrece al ser humano
ricas posibilidades:
= Encontrarse consigo mismo, y crecer con él.
* Manifestarnos como personas totales, inte-
grando y globalizando todo nuestro ser mental,
emocional y vital,
= Tener otros lenguajes de expresion y comu-
nicacion,
* Favorecer nuestra imagen y autoestima,
* Tener tiempos de disfrute sin mas,
* Dedicar una parte de nuestra vida a él.
Pues bien, un dia decidi mantener con al-
gunas de ellas una charla sobre el signifi-
cado del arte en sus vidas, siendo
consciente de lo que es y significa parami, y
el tiempo que he tardado en responderme
personalmente. Por otro lado, hay cosas a
las que no podemos ponerle palabras, son
las imagenes las que hablan por si mismas,
y también porque sus hacedoras, las artis-
tas, crean con el corazoén, la emocién vy el
sentimiento; el lenguaje plastico es por si
mismo su lenguaje mas claro.

LAS ARTISTAS

En nuestros encuentros con el “Arte por en
medio”, mantuve una conversacidn con va-
rios miembros del elenco de la Compafia de

Pedagoga, psicomotricista, musicoterapeuta, ar-
tista plastica

Miembro de RecreArte (Vitoria) y Proyecto 18
(Murcia).

Danza Contemporanea “Asi Somos”. Podéis
leerlas en los recuadros de este articulo. A
continuacion, voy a exponer algunos comen-
tarios.

Realmente la fuerza para seguir buscando
nuevas vias de inclusién para las personas
con sindrome de Down y de darles cabida en
todos los ambitos de la vida, también en el
mundo de las Artes, la proporcionan ellas
mismas. Ellas son las que, una vez en el ca-
mino, empujan realmente en el dia a dia, no
desesperando y volviendo a intentarloy a le-
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EL ARTE, CON SUS
DISCIPLINAS Y LENGUAJES, SE
USA PARTIENDO DE CADA
REALIDAD COMO PERSONAS,
Y NO CONTANDO CON
CAPACIDADES
PREDETERMINADAS

vantarse. Trabajar con y dentro del arte con
personas con sindrome de Down adultas ha
tenido varias connotaciones a lo largo de los
anos:

* Por un lado, no se discutia el derecho de
éstas al uso del arte como un medio rehabili-
tador o terapéutico, pero siempre como algo
secundario, como una via para conseguir
otros fines en los diferentes niveles que con-
forman al ser humano: nivel cognitivo, per-
ceptivo, motriz, comunicativo, social,
relacional, etc.

= Pero, por otro lado, si se discutia su hueco
en el uso del arte en si mismo, a nivel crea-
tivo e interpretativo, como cualquier ser hu-
mano que no destaque en el uso de
cualquiera de las artes. Llamar artista a una
persona con sindrome de Down, no resultaba
muy ortodoxo. ¢Cémo va a ser un artista al-
guien que presenta generalmente una capa-

cidad cognitiva, perceptiva y motriz por de-
bajo de la excepcionalidad?

Pero lo que nadie se esperaba era que, a
base de estar dentro del mundo del arte, per-
mitiéndoles ser ellos mismos, de usarlo como
un lenguaje mas, sin cargar ese ser y estar ahi
de técnica y si de libertad expresiva y crea-
tiva, siendo los dinamizadores meros sopor-
tes para que las obras lleguen a término o
provocadores de estimulos, se estaba cre-
ando una sensibilidad especial, un senti-
miento de pertenencia al mundo del arte. Los
procesos creativos y productos resultantes
que iban saliendo en los distintos talleres re-
habilitadores y terapéuticos eran algo suyo,
propio, y su autoestima iba creciendo, ayu-
dada por las valoraciones, las muestras pu-
blicas. Todo ha hecho que personas con
sindrome de Down adultas se sientan artis-
tas, porque utilizan los lenguajes de distintas
artes para llegar y comunicar a los demas su
mundo interno tan rico, sensible y emotivo.

Es por ello que en ASSIDO no sélo vemos y
estamos en el arte y en algunas de sus disci-
plinas (danza, artes plasticas y mdsica)
desde su ambito rehabilitador y terapéutico,
sino también formativo, como crecimiento
personal, en si mismo, porque disfrutamos y
nos sentimos bien eny con él, y en su ambito
vocacional y laboral.

NUESTRA TRAYECTORIA

Todo se inicid alla por el afio 1990, en el en-
torno de ASSIDO y de su atencién y apoyo a
las personas con sindrome de Down. Les
ofrecimos y les dimos la oportunidad de en-
contrarse con el mundo del arte, de explorar
dentro de él, de disfrutar con él, de expresar
con él, empezando por las artes plasticas y
continuando por la danza, considerando la
musica en el didlogo con ambas y provo-
cando en ocasiones la interdisciplinariedad
entre las tres artes.

Desde el principio, hemos ofrecido el
mundo del Arte considerédndolo en sus dis-
tintas manifestaciones: plastica, danza, mu-
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sica, desde el concepto primitivo e inicial del
mismo, como un medio de expresion y co-
municacion, como un medio para comunicar
nuestro mundo interno con el mundo que nos
rodea. No lo hemos considerado, inicial-
mente, como la adquisicidn de técnica 'y do-
minio de la misma. La técnica y su manejo
han ido surgiendo posteriormente.

El arte, con sus disciplinas y lenguajes, se
usa partiendo de cada realidad como perso-
nas, y no contando con “capacidades prede-
terminadas” que nos marcan restricciones
desde el principio. Nosotros no somos y es-
tamos en el arte porque vendamos y seamos
majestuosamente fantdsticos en nuestros
movimientos, acrobacias o trazos; estamos
en el Arte porque nos gusta comunicarnos y
sentir con los lenguajes artisticos. Viven-
ciando, experimentando, enfrentdndonos a
nosotros a la hora de crear y mostrando lo
que ibamos haciendo ha resultado que

También hablé con Paqui Jiménez, tiene 30
anos desde hace unos dias y forma parte del
elenco de la compariia “Asi Somos"” desde su
creacion. Curso su escolaridad en un colegio
publico de integracion y es usuaria del centro
ocupacional de ASSIDO, trabajando funda-
mentalmente en el taller “ArteSano” en cera-
mica y papel reciclado. A lo largo de su
jornada semanal tiene mdltiples oportunida-
des de crear dentro de diferentes artes. Ha
realizado varios cursos de formacién ocupa-
cional en relacién a las artes plasticas y a la
creatividad.

Paqui es pasidn, es color rojo, sus movi-
mientos evocan firmeza, decisidn... Esta tan
guapa con el vestuario de Alter Ego y ese co-
llar tan largo... La interpretacién de su perso-
naje esta clara y definida, pisa fuerte, respira
profundamente, levanta aplausos... Sus per-
sonajes son explosivos.

Cuando la vi elevarse con su pareja no podia
creérmelo. La danza ha supuesto para ella un
punto de satisfaccion en su vida, de autoes-
tima y crecimiento personal; a través de ella
ha descubierto cémo controlar una parte de
su propia vida y de las relaciones que se es-
tablecen con los demas.

¢Qué es la Danza para ti? Y Paqui me con-
testo:

La danza es arte, con ella expreso a los
demas, cuando bailo me siento a gusto y
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iiisomos creativos!!! Que a través del arte
puedo llegar a ser otras cosas, no tan sélo lo
que quieren los demas que sea, y estoy ahf
porque yo lo deseo.

Es en este encuentroy a lo largo de los afios
cuando han ido surgiendo diferentes progra-
mas y acciones que han desarrollado el arte

agd

HEMOS DE DEVOLVER EL
ARTE A LAS PERSONAS, A
TODAS, Y NO SOLO COMO
OBSERVADORAS DEL
PRODUCTO ARTISTICO

en sus distintos niveles de intervencion: tera-
péutico, rehabilitador, formativo, de expre-

cuando el publico me aplaude siento alegria.
En “Alter Ego”, el espectéculo de la Compa-
fila, soy una ejecutivay al publico le transmito
mucha fuerza, agresividad, alegria y por fin li-
bertad.

Quiero llegar al maximo, bailar mucho mas.
En los ensayos me concentro, hago saltos,
equilibrios, me elevo..., y qué alegria cuando
sale bien.

Si tengo un dia malo, pienso, recupero la co-
reografia, los movimientos y sigo. Lo que mas
me cuesta son las entradas y salidas, pero he
mejorado mucho.

Me relaciono con la musica cuando estoy
bailando. Soy una artista apasionada por la
danza, disfruto con ella.

Hablé con M2 José Egea. Tiene 25 afios re-
cién cumplidos, ha estudiado en colegios de
integracion hasta alcanzar su certificado en
educacion secundaria, hizo un médulo de for-
macion profesional de grado medio y es Au-
xiliar de Enfermeria. Ejerce su profesion en el
Hospital USP San Carlos de Murcia, en el que
tiene un contrato indefinido. Quiere indepen-
dizarse de sus padres y esta desarrollando un
programa de aprendizaje para ello. Su vida
esta llena de cosas bonitas, aun cuando no ha
sido facil llegar a ellas, y una de sus pasiones
es la danza.

sién, laboral/ocupacional y de uso por si
mismo sin otra pretensién en las personas
con sindrome de Down de diferentes edades.

Entre todos estos programas y acciones
destacamos aquellos que en la actualidad se
llevan a cabo en la vida adulta:

- Taller Ocupacional ArteSano: desarrollado
a diario en el centro ocupacional. Promueve
el aspecto creativo, formativo y ocupacional
laboral de las artes plasticas y del disefio pro-
pio para otros talleres del centro.

- Exposiciones anuales: “Vivir el Arte” en su
122 edicién y “ArteSano” en su 72 edicién
para este afio 2009. En salas reconocidas de
Murcia, abiertas a todo el publico y con posi-
bilidad de adquisicién de las obras expuestas.
Las obras se muestran enmarcadas y monta-
das por expertos. La préxima edicién de
"Vivir el Arte 12" serd del 15 al 28 de Junio en
la Sala de El Martillo de la CAM.

- Cursos de Formacién Profesional Ocupa-

En el dltimo espectaculo “Alter Ego"” re-
cuerdo cémo tuve que contener mi emocion
y como, dentro de mi en un instante, explo-
taron afios de lucha, dudas, esfuerzo... Y en
ese momento senti claridad y afianzamiento
en todo lo realizado hasta ahora. Recuerdo
cémo cuando la vi sobre el escenario ocu-
pando una diagonal completa, enrollada en
una cuerda enorme y tensa que sostenia otro
bailarin, también con sindrome de Down, Ro-
berto, y de la cual se iba desliando mientras
sonaba Soave sia il vento de Mozart, vi una
mariposa que se liberaba con unas hermosas
alas de colores, que revoloteaba para volar...
Recuerdo cémo de pronto me confundi con
esa emocidn y yo misma me liberaba y era
mariposa con ella.

¢Qué es la danza para ti?

Para mi la danza es un arte con el que ex-
presas con tu cuerpo, a través del movi-
miento, donde se enlazan movimientos
consecutvos para contar algo, donde se ex-
presa sélo o con otros.

En las sesiones de danza vas experimen-
tando, entrando en procesos creativos y cre-
ando. También la Danza es un medio
rehabilitador, porque es bueno saber cdmo
manejar tu cuerpo y saber hasta dénde pue-
des llegar. Es mi pasion.

¢Qué expresas cuando bailas?

Mis sentimientos, emociones, deseos..., con
todo mi cuerpo... todo a la vez.

¢Cdémo te sientes cuando bailas?

A gusto, feliz, expresando mis sentimientos
y compartiéndolos, me comunico con los
demas con mi cuerpo y mi interpretacion, y
se lo transmito al publico. Me meto dentro de



cional en relacién al arte y a la creatividad. Al-
gunos de ellos impartidos en acciones con-
juntas con artistas de nuestra regidon y
profesionales de nuestro centro ocupacional.
En algunas ocasiones en didlogo con distin-
tas artes.

- Recorridos por el Arte: conocimiento de la
obra de otros, tanto visitando exposiciones y
muestras publicas, como dentro del Centro
Ocupacional.

- Taller de Arteterapia, para personas adul-
tas con graves dificultades de comunicacion.
Desarrolla objetivos terapéuticos, atencién a
los procesos y no sélo a los productos resul-
tantes.

- Talleres de Danza: tanto desde el punto de
vista rehabilitador-terapéutico como formativo.
Con horario semanal y posibilidad de muestra
al final del curso. El préximo evento sera la Gala
de Danza el dia 12 de Junio de 2009 en el Audi-
torio Victor Villegas de Murcia.

mi papel y la musica me ayuda, me va con-
duciendo, y vas buscando cémo expresarlo.
iiDisfruto!!

¢Cémo descubriste que te gustaba la
danza?

Empecé a los 7 afios y desde entonces no
he parado de bailar y quiero seguir hacién-
dolo. Me he formado en clasico, moderno, es-
pafiol y contemporaneo. Ahora, en la
actualidad bailo en la compariia “Asi Somos”
de Murcia, que se cred en el seno de ASSIDO
en el 2003.

¢Qué papel te ha gustado mas de todas las
coreografias de los espectéculos de la com-
pafia?

Mi papel y coreografia en “Alter Ego”, el ul-
timo espectéaculo. En su creacién hemos par-
ticipado todo el elenco de la compaiiia, yo soy
una promotora de viviendas, muy apasionada
que va buscando a su pareja.

¢Qué le pasa a tu personaje?

Tiene momentos en los que se encuentra
sola y va experimentando deseos y cambios
emocionales, se va a su trabajo diario, busca
y no encuentra lo que quiere, hasta que se
agobia y entra en crisis, esta atada “literal-
mente”. El movimiento lo desarrollo con una
cuerda en tensién de la que me voy liberando
al ritmo de la musica de Mozart.

Si te digo, ya no vas a bailar més,...

iiNo te pases, Ana!! iNo! Voy a seguir bai-
lando hasta que pueda.

Paqui Jiménez, arriba, durante una representacion
dentro del taller “ArteSano”.

Maria José Egea, interpretando “Alter Ego”.

- Compafiia Vocacional de Danza Contem-
poranea “Asi Somos": Creada en 2003y con
un bagaje interesante de actuaciones en su
trayectoria. Con el espectéaculo Alter Ego en
curso. Realizan ensayos 3 dias a la semana,
con una duracién total de 6 horas. Las crea-
ciones surgen de los movimientos, propues-
tas e improvisaciones del elenco de la
compaiiia. Estd formada por 11 bailarines con
sindrome de Down, 4 chicos y 7 chicas con
edades entre los 21y los 30 afios.

- Encuentros creativos con artistas con di-
versas capacidades (con y sin discapacidad)
en didlogo con las artes: plastica, danza y mu-
sica. La pretensidn es la creacidn conjuntay el
disfrute sin mas dentro de un espacio y un
tiempo para ello. Se realiza fuera de ASSIDO
en la asociacion cultural FA, con horario se-
manal y con adultos y jévenes de diferentes
edades, dentro de un marco de inclusidon y de
capacidades diversas.Pretendemos seguir

buscando y avanzando, dando oportunidades
y permitiendo crecer. Termino con algunas
ideas que no sdlo son mias sino de varios de
mis amigos y compaferos, y que creo que
son un punto de partida entre el arte y las
personas con sindrome de Down adultas:

Hemos de devolver el arte a las personas, a
todas, y no sélo como observadoras del pro-
ducto artistico realizado por otros, sino como
enfrentamiento “propio” a los procesos crea-
tivos con los distintos lenguajes de las disci-
plinas artisticas, sin miedo al riesgo de ser
aceptados o no. La discapacidad no esta sélo
en la propia persona que la tiene y a la que se
le exige en cierto modo “superarla”, sino en
cémo nosotros la vemos, la entendemos, la
apoyamos, le aportamos posibilidades vy
oportunidades. “La Creatividad es como el
Mar, no podemos conocerlo todo, podemos
navegarlo y encontrar distintos trayectos”
(Héctor Fiorini).
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Os presento también a artistas plasticas a
las que no puedo hacer estas preguntas pero
que en el dia a dia se demuestran y nos de-
muestran que son muy grandes en este
campo del arte. Su evolucion y crecimiento
personal a través de las artes plasticas han
supuesto un nexo con el mundo que les
rodea, entre su mundo interno y el externo,
utilizan sus obras como mensajes, y las artes
plasticas como otro lenguaje en su vida. Su
forma de hacer y crear es libre, espontanea,
decidida, sin cortapisas. Hay complicidad en
la mirada y en sus sonrisas cuando te llaman
y te muestran lo que hacen, cuando exponen
sus obras en las exposiciones de ASSIDO, las
reconocen y se sienten valoradas.

Podéis ver la obra de mi amiga M2 Santi
Vidal, una mujer con sindrome de Down de
45 afios, que ha vivido en su casa gran parte
de su vida, sin estar escolarizada, ni acudir a
ningun centro hasta que hace 4 afios se in-
corpor6 al centro ocupacional de ASSIDO.
Siempre demostrd su aficion por hacer cosas
creativas con lo que cayera en sus manos. Lo
que para ella empezé como un proceso tera-
péutico y rehabilitador, se ha convertido en
muchisimo mas en su vida. Ella desarrolla su

actividad diaria en el taller ocupacional “Ar-
teSano” de ASSIDO a nivel creativo, hace
danza rehabilitadora y participa en otros pro-
gramas de autonomia personal, autonomia
urbana en la calle y de comunicacion, asi
como en el programa de ocio los fines de se-
mana. Su obra esta llena de distintos ele-
mentos, hilos, lanas, cosidos, liados,
enrollados, atados, después coloreados, mos-
trandonosla en formato collage; ella decide
cuando estd acabada. Sus formas preferidas
cuando pinta son los circulos, las flores y
grandes manchas de color.

Ver el proceso creativo en el que entra y la
evolucion de su obra sorprende, es admirable
como todo va tomando sentido hasta que por
fin estd acabada. La ilusién, motivacién e in-
terés que pone, la satisfaccion que la invade
cuando la acaba, no tienen precio.

Por ultimo os presento a M2 Isabel Lax, una
chica de 29 afios con sindrome de Down de
sonrisa cautivadora, que curso su escolaridad
en un centro publico de educacién especial.
Isabel estd a diario en el centro ocupacional
de ASSIDO, ha realizado varios cursos de for-
macién ocupacional como son: artes integra-
das, en el que se conjugaban la musica y las

artes plasticas, ceramica creativa, “Arte-
Sano”. Es creativa en las multiples facetas del
dia a dia, le encanta ponerse pulseras y aba-
lorios y su gran pasién es dibujar. Sus obras
son comunicativas al cien por cien, al igual
que ella; a pesar de sus dificultades de ha-
cerse entender, siempre encuentra la manera
de que la entiendas. Hace danza rehabilita-
doray le encanta tocar instrumentos de per-
cusion. Su faceta creativa es insaciable, su
libertad inmensa cuando lo hace, su disfrute
incalculable y su autoestima también.

Sus dibujos tienen una forma peculiar de
estructurarse, son propios, con un estilo muy
personal, sus obras se reconocen sin proble-
mas. Su trazo es firme con cualquier marca-
dor o utensilio y su uso del color es explosivo.
También modela barro, creando esculturas
admirables. Es precisa y meticulosa en su
forma de hacer y crear. Sus obras presentan
un cierto equilibrio armonioso en la compo-
sicion.

Recuerdo, entre otras, su forma de repre-
sentar palmeras, haciendo el tronco cuadri-
culado y dando a cada cuadrado un color y
una textura diferente. O un cuadro realizado
con telas pintadas que recortd, metid en hilos
y luego pegd sobre una madera. iEs increible!
O su interpretacion del hombre de Vitruvio
de Leonardo Da Vinci.

Maria Isabel, derecha, en plena fase de creacion.
Maria Santi junto a una de sus obras.




~ NURIA GARCIA ROLLAN

“"FUNDACION DOWN
MADRID, DIGAME"

uria Garcia Rollan es una
mujer con sindrome de Down
que actualmente tiene 40
afios y trabaja desde hace
mucho tiempo en la Funda-
cién Sindrome de Down de
Madrid. Es la voz, célida y profesional, que
con frecuencia uno se encuentra al otro lado
del teléfono cuando llama a esta entidad.

Es una mujer sensible, creativa y con mucho
caracter. Le encanta el mundo del arte y dis-
fruta de él. Realiza a lo largo de la semana va-
rias actividades que le reportan satisfaccion y
confianza en si misma'y en sus posibilidades
de crear. Tiene una apretada agenda.

Recientemente, Nuria fue una de las prota-
gonistas de un evento sin precedentes. El pa-
sado 28 de abril Sara Baras celebrd una gala
en el teatro Lope de Vega a beneficio de la
Fundacién Sindrome de Down de Madrid.
Como fin del espectaculo, veintiséis jévenes
y adultos con sindrome de Down salieron al
escenario y nos regalaron una coreografia
junto a la artista gaditana y su compafiia de
baile, especialmente preparada para la oca-
sién. Muchos de estos chicos y chicas asis-
ten regularmente a clases de baile; ademas
de haber asistido varios dias a ensayar con la
compaiiia.

Los que asistimos al teatro pudimos disfru-
tar de un espectaculo fantastico a lo largo de
casi dos horas; ahora bien, cuando estos “im-
provisados" artistas con sindrome de Down
salieron al escenario, con sus nervios, su ilu-
sién y la responsabilidad de hacerlo bien de-
lante de tanta gente, todo el publico nos
emocionamos profundamente y les devolvi-
mos una intensa ovacion a todos ellos.

Nuria, cuéntanos dénde trabajas y en qué
consiste tu trabajo

Trabajo en la Fundacién Sindrome de Down
de Madrid desde hace mucho tiempo. Las ta-
reas que realizo son de Auxiliar Administra-
tivo, y mi puesto esta en la recepcién de la
fundacidn. Atiendo la centralita, preparo mai-
lings, recojo el correo, etc.

éCudles son tus principales aficiones?, iqué
te gusta hacer en tu tiempo de ocio?
Mis aficiones son la cultura en general, el

periodismo, la comunicacién. También me
gustan las ciencias ocultas! Lo que mas me
gusta hacer en mi tiempo libre es estar con
mis amigos y mi familia, ir al cine y viajar.
También me gusta mucho hacer trabajos cre-
ativos como pintar, fotografia, etc.

Héblanos de tu interés por el baile, éasistes
aclases?

El baile me gusta mucho, siempre he bai-
lado desde que era pequeifiita. Estuve yendo
a psicoballet, pero lo dejé porque era muy pe-
quefita como para hacer giras con la compa-
fifa. Desde hace tres afios asisto a clases de
baile en la Fundacién, me parece muy diver-
tido y me anima mucho. El baile me da tran-
quilidad cuando tengo alguna preocupacion,
pero aparte, me lo paso fenomenal.

El 28 de abril tuviste ocasién de vivir una ex-
periencia increible, énos la quieres contar?,
écémo te sentiste?

La verdad es que fue increible, nunca pensé
que podria bailar flamenco en un teatro tan
grande y con Sara Baras... Fue tan emocio-
nante que no tengo palabras para describirlo.
Estaba encantada, un poco nerviosa al prin-
cipio porque habia mucha gente viendo este
estupendo espectaculo; pero lo pasé muy

bien bailando con mis comparieros y con la
compafiia.

Imagino que durante los ensayos tuviste
ocasién de tratar a Sara Baras més personal-
mente, équé cualidades destacarias de ella?

Sara Baras me pareci6 estupenda; y ademas
baila fenomenal. Es una persona muy cari-
fiosa, con mucho animo y mucho desparpajo!

Ademéds, asistes a un programa en el
Museo Thyssen, énos quieres hablar de éI?

Voy a un programa en el Museo Thyssen,
en Madrid, y alli aprendemos sobre diferentes
cuadros expuestos. Asi, después nosotros
podemos explicar a otra gente de fuera estos
cuadros, su historia, sus caracteristicas. Se
trata de aprender a ser guias de determina-
dos cuadros expuestos en este museo. Es una
actividad muy interesante. También trabaja-
mos con cuadros en el taller del Museo.

¢Qué te aporta el mundo del arte desde un
punto de vista personal?

El arte me aporta muchas cosas; por ejem-
plo, aprender sobre historia, me aporta sen-
sibilidad, y me ayuda a ser mas creativa a la
hora de hacer cosas yo misma. ES algo dificil
pero me lo paso fenomenal. o
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PUBLICACIONES

NOVEDADES EDITORIALES

SINDROME DE DOWN: LA ETAPA
ESCOLAR. GUIA PARA PROFESORES Y
FAMILIAS

Emilio Ruiz Rodriguez

Editorial CEPE, S.L.

Coleccidn: Padres y educadores especiales
clientes@editorialcepe.es

ISBN: 978-84-7869-701-4

Afio: 2009

302 paginas

Precio: 19 euros

El autor nos habla desde la experiencia,
contrastada dia a diaen las aulas y en las se-
siones de asesoramiento y apoyo a las fami-
lias y a los educadores, tanto en Espafia como
en América Latina.

Por eso es un libro lleno de matices, sutiles
a veces pero Utiles siempre. Esta lleno de sen-
tido comun, pero el sentido comtn no basta
si no va acompafado, y en este caso lo esta
abundantemente, de conocimiento, expe-
riencia y reflexién. Muchas de las ideas y so-
luciones que propone han sido comprobadas
y verificadas previamente en el mundo real y
han facilitado el desarrollo personal de mu-
chos escolares con sindrome de Down. No
oculta los problemas; al contrario, los expone
y los analiza con crudeza y realismo porque
los conoce bien. Y se moja. Por eso ayuda a
afrontarlos a todos los niveles, desde el per-
sonal hasta el institucional, y ofrece solucio-
nes realistas para superarlos. Cree en la
persona con sindrome de Down, cree en la
comunidad educativa, cree en la realidad fa-
miliar y, en consecuencia, promueve la inter-
accion entre los tres elementos, Unica
manera de progresar en la direccién mas cre-
ativa. o
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FASTEN YOUR SEATBELT: A CRASH
COURSE ON DOWN SYNDROME FOR
BROTHERS AND SISTERS

Briab Skotko, Susan P. Levine
Woodbine House, BethesdaMD, USA
info@woodbinehouse.com

ISBN: 978-1-890627-86-7

Ano: 2009

192 paginas

Precio: US$ 18.95

El Dr. Brian Skotko es un médico del Hospi-
tal Infantil de Boston (USA) que tiene una
hermana con sindrome de Down. Ha impar-
tido cursos a nifios y jévenes de hermanos
con sindrome de Down por todo el pais.
Susan P. Levine es cofundadoray trabajadora
social de una institucion privada sin animo de
lucro dedicada a prestar apoyo a las familias
de personas con discapacidad y ha impartido
numerosas conferencias sobre este tema.

A lo largo de su contacto con mas de
3.000 hermanos, fueron recogiendo cente-
nares de preguntas de los jovenes y sus res-
puestas. Con este bagaje, los autores
ofrecen un libro absolutamente original y re-
frescante en su fondo y en su forma, en el
que plantean muchas de las preguntas que
les hacian y desgranando de forma sencilla
y célida respuestas que explican diversos
aspectos sobre el sindrome de Down y los
sentimientos en relacién con sus hermanos
y sus padres.

Los temas van reunidos por capitulos: la
realidad del sindrome de Down, el modo en
que las personas con sindrome de Down
aprenden, los principales temas familiares,
la frustracién originada por determinadas
conductas, cémo manejar situaciones des-
agradables, cdmo corregir los sentimientos,
cémo hacerse un defensor y cdmo mirar
hacia el futuro. El libro redine la solidez de
personas experimentadas, convencidas de
que cada pregunta se merece una respuesta
y de que todo sentimiento es valido, aun
cuando parezca embarazoso y duro de ad-
mitir. o

e

LOS DERECHOS DEL NINO CON
DISCAPACIDAD EN ESPANA

Maria José Alonso Parrefio

Coleccion CERMI

Editorial Cinca
(grupoeditorial@edicionescinca.com)
ISBN: 978-84-96889-36-1

Ano: 2008

878 paginas

Precio: 31,20 euros

Hacia mucha falta un estudio de los dere-
chos del nifio con discapacidad en Espana
con una perspectiva global, con un analisis
sistematico, critico, que ordenase esta nor-
mativa desde la légica de la vida del nifio con
discapacidad, y que pusiera de manifiesto las
lagunas e incongruencias existentes.

En la presente obra, se muestra como el
conjunto de normas especificas para los
nifios con discapacidad y sus familias, en una
situaciéon de sobreabundancia de normas
tanto en materia de infancia como de disca-
pacidad, es manifiestamente insuficiente e
ineficaz. Los nifios con discapacidad parecen
perderse unas veces en el colectivo “nifios”, y
otras en el colectivo “personas con discapa-
cidad", sin que hasta ahora se les haya pres-
tado el trato juridico diferenciado que su
situacion reclama. Este libro pretende iniciar
la andadura hacia una mayor justicia, sefia-
lando dénde la Ley fracasa y dénde no con-
templa los supuestos necesarios, al tiempo
que aporta soluciones y propuestas de mo-
dificacion de diversas leyes y reglamentos.

Este libro, escrito por una doctora en Dere-
cho que a su vez es madre de una nifia con
discapacidad, va dirigido no sélo a las fami-
lias que tienen un nifio con discapacidad y a
los estudiosos del Derecho, sino también a
todas aquellas personas e instituciones que
pueden hacer algo para impulsar los cambios
necesarios. o
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SU HIJO CON SINDROME DE DOWN: DE
LAAALAZ

GUJA PRACTICA PARA PADRES SOBRE
ASPECTOS MEDICOS DEL SINDROME DE
DOWN

Josep M2 Corretger, Jaume Casaldaliga,
Ernesto Quifiones, Agusti Serés, Katy Trias
Editor: Editorial Antares y Fundacio
Catalana Sindrome de Down

ISBN: 978-84-88825-96-4

Afio: 2008

Distribucién: administracio@fcsd.org

236 paginas

Precio: 15 euros

La Fundacién Catalana Sindrome de Down
celebra sus 25 afios de actividad con la pu-
blicacién de esta obra en la que aborda la te-
matica médica del sindrome de Down de una
forma que resulte asequible y practica para
los familiares. Para ello, y siguiendo un orden
alfabético, expone de forma resumida cua-
dros patoldgicos, 6rganos afectados, sindro-
mes y sintomas mas frecuentes. En cada
cuadro presenta primero una breve explica-
cién general, para centrarse después en lo pe-
culiar de ese cuadro dentro del sindrome de
Down y los signos de alerta, y terminar con
orientaciones preventivo-terapéuticas. El
libro, de facil lectura en general, se inicia con
una seccion dedicada a la genética y finaliza
con un anexo que incluye el programa de
salud y las tablas de crecimiento elaboradas
por el Centro Médico Down, de la propia Fun-
dacién. (Estas tablas pueden verse en
http://www.down21.org/salud/salud/cur-
vas.htm). o

MODELO DE SERVICIO DE APOYO A LAS
FAMILIAS
22 EDICION, REVISADA Y AMPLIADA

FEAPS, Confederacion Espanola de
Organizaciones en favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual

Avda. Gral. Perén, 32

28020 Madrid

Depésito legal: SS-1450,/09

Paginas: 82
eaps.org/biblioteca/documentos/familia.htm

Se trata de un documento elaborado por la
confederacién FEAPS, que tiene como obje-
tivo ofrecer una guia de trabajo para que las
diversas asociaciones y entidades relaciona-
das con el mundo de la discapacidad intelec-
tual ofrezcan un servicio estructurado de
actividades dirigidas a beneficiar y potenciar
la accion de la familia. En definitiva, poner en
manos de las familias los instrumentos que
les ayuden a elaborar y mantener un proyecto
de vida, partiendo de sus propios recursos y
fortalezas, atendiendo a sus necesidades y
demandas, y facilitando los apoyos necesa-
rios para mejorar su calidad de vida y el bien-
estar de cada uno de sus miembros. Consta
de dos partes. La primera expone los funda-
mentos del servicio de apoyo a las familias,
metodologia, recursos, organizacion funcio-
nal, trabajo en red y evaluacion. La segunda
recoge una primera aproximacion al apoyo in-
dividual a la familia a través del Plan de
Apoyo y presenta un Mapa de Procesos del
Servicio, ofrece pistas y reflexiones para la
implementacion del servicio de apoyo y en el
ultimo capitulo, el mas extenso, se concreta
qué es un Plan de Apoyo a la Familia y el des-
pliegue de los distintos procesos para elabo-
rarlo. Puede descargarse en PDF. o

NOVEDADES EDITORIALES

ESTUDIO DEL SOBREESFUERZO
ECONOMICO QUE LA DISCAPACIDAD
INTELECTUAL OCASIONA EN LA FAMILIA
EN ESPANA (2008)

FEAPS, Confederacion Espafola de
Organizaciones en favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual

Avda. Gral. Perdn, 32

28020 Madrid

Depdsito legal: SS-1450,/09

Paginas: 184
eaps.org/biblioteca/documentos/familia.htm

Su titulo ilustra suficientemente el objeto
del que trata. En su elaboracién han partici-
pado los servicios técnicos de FEAPS y sus
respectivos servicios regionales y Antares
Consulting, bajo el patrocinio de Endesa. En
una sociedad como la nuestra, que evolu-
ciona hacia el reconocimiento subjetivo de
los derechos sociales, necesita también avan-
zar hacia el descubrimiento de lo que las fa-
milias  estdn  contribuyendo en la
materializacion de la vida auténoma de la
persona con discapacidad intelectual y, tam-
bién, del coste que la propia persona asume.
Se trata, pues, de un trabajo de “contabili-
dad", honesto y riguroso, que aporta datos,
traza hipdtesis y escenarios, suma el sobre-
esfuerzoy resta la importante aportacion que
las administraciones publicas hacen para el
desenvolvimiento diario de las personas y la
mejora de sus niveles de autonomia personal.
Los resultados se presentan para el conjunto
de Espafia y para cada una de sus realidades
autondmicas. El estudio no es tedrico, todo lo
contrario. “En el haber" parte de datos actua-
les referidos al afio 2008, del escenario ac-
tual de integracion y participacion social. Y
“en su debe”, el sobreesfuerzo que en los
tiempos actuales se realiza. No es un mero
ejercicio académico: reivindica los recursos y
apoyos para la discapacidad intelectual. o
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DUBLIN

Dublin (Irlanda) acogera del 19 al 22 de
agosto la décima edicién del Congreso Mun-
dial de Sindrome de Down. Las cuatro jorna-
das de trabajo se distribuiran en sesiones
plenarias, talleres y encuentros con expertos
donde se abordaran todos aquellos temas re-
lacionados con el sindrome de Down (aten-
cién temprana, vida social, empleo, salud,

BARCELONA

La Fundacié Catalana Sindrome de Down
celebra este afio su 252 aniversario. Con tal
motivo, han organizado esta jornada inter-
nacional que contara con la presencia de
destacados profesionales nacionales e inter-
nacionales: Tamar Heller (University of Illi-
nois, Chicago); Jean Ann Summers (Beach

GRANADA

DEL 19 AL22 DE AGOSTO

familia, etc.). Ademas, se han organizado tres
eventos especiales que amplian el atractivo
del congreso: el | Sinodo Internacional de Per-
sonas con Sindrome de Down, la reunién
anual del Down Syndrome Medical Interest
Group y la Reunién del grupo internacional
“Research Directions”. Mas informacidn:
www.wdsc2009.com o

12'Y 13 DE NOVIEMBRE

Center on Disability,University of Kansas);
Marc Antoni Broggi (Societat Catalana de
Bioética) y Alexandre Jollien, entre otros. El
programa completo, asi como el formulario
de inscripcidn estan alojados en la pagina
www.fcsd.org. ©

DEL 29 DE ABRIL AL 2 DE MAYO DE 2010

Bajo la presidencia de S.M Dofa Sofia,
Reina de Espafia, el Il Congreso Iberoameri-
cano sobre el Sindrome de Down pretende
elaborar y difundir toda una filosofia de vida
para las personas con sindrome de Down, en
su calidad de ciudadanos enteramente capa-
ces. ldeas vélidas para cada pais iberoameri-
cano, cada asociacion y cada persona con
sindrome de Down y sus familias. En la web
http://www.granada2010down.org esta toda
la informacién completa sobre la programa-
cién de estas jornadas . o

SANTANDER

6Y 7/ DE NOVIEMBRE

Dirigido a familiares y profesores de nifios
con sindrome de Down. Se tratarén temas
como las bases neurobioldgicas de los pro-
blemas de aprendizaje, las caracteristicas y
evolucion de los nifios con sindrome de
Down, la atencién temprana, la salud, el len-
guaje y comunicacion o el aprendizaje de lec-
tura, escritura y célculo.

El precio de la matricula es de 115 euros por
persona y de 140 euros para matrimonios.
Las familias y profesores de Cantabria ten-
dran acceso gratuito. El plazo de inscripcién
termina el 24 de octubre de 2009. Mas in-
formacién en downcan@infonegocio.com. o
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“Si buscas resultados
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Grupo Quiter. Personas con ideas
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