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EDITORIAL
EL CURSO VITAL DE LAS PERSONAS

CON SINDROME DE DOWN

n nuestro paso por la escuela siempre hay un tema de obligado cumplimiento en
ciencias de la naturaleza, —o el término que dicha materia adopte en cada caso—,
en la que todos los pupilos repetimos al unisono: los seres vivos nacen, crecen, se
reproducen y mueren. Las etapas por las que atraviesa todo ser vivo se denominan
ciclo de la vida o ciclo vital, comunes a todos nosotros, personas, animales y plan-
tas.

Claro esta que ademas —lo ponga o no en el libro de texto correspondiente—, los seres hu-
manos también sufren, se alegran, disfrutan, aprenden, suefian, aman u odian apasionada-
mente, se compadecen, engafian, piensan, se ilusionan, se frustran, se enternecen, se
desesperan... Y estos movimientos cognitivos, emocionales y volitivos hacen que cada per-
sona se sienta viva de verdad, con la intensidad que todo ser humano merece imprimir a su
curso vital, Unico e irrepetible.

Lo hasta aqui dicho parece una verdad de perogrullo. Sin embargo, con respecto a las perso-
nas con discapacidad intelectual, sélo de un tiempo a esta parte —digamos un par de déca-
das— nos hemos propuesto fijarnos no sélo en los atributos propios del ser vivo —condiciones
necesarias, aunque no suficientes— sino en las caracteristicas propias del estar y sentirse ple-
namente vivo. Es decir, ya no sélo nos preocupa su ciclo vital, sino cual es el curso vital de cada
individuo con sindrome de Down.

iQué foco de atencion tan diferente! iQué alivio al preocuparnos por si Alberto, un joven con
sindrome de Down, disfruta con sus amigos en su tiempo de ocio! iQué satisfaccion al poder
preocuparnos por si Rosa, otra joven con sindrome de Down, va progresando en la elaboracion
de su propio autoconcepto vocacional! iQué respiro al poder centrarnos en si Ernesto, un adulto
con sindrome de Down, desea iniciar un curso de cocina rapidal

Claro esté que ninguna de estas preocupaciones tendria cabida en nuestra agenda si ante-
riormente no se hubiera trabajado con ahinco para lograr superar unos umbrales en salud,
bienestar, educacion, etc. Y claro esta que la autocomplacencia nunca es buena compariera de
viaje, y mucho menos cuando queda mucha tarea pendiente por hacer; pero pararse en el ca-
mino y pensar en lo que ya se ha andado con éxito ayuda, sin duda alguna, a tomar aliento y
seguir con las duras tareas de desbroce.

Y parte de esa tarea pendiente nos lleva a reflexionar en torno a cémo potenciar que las per-
sonas adultas con sindrome de Down, contando con su variabilidad interindividual, conduzcan
sus vidas, con los apoyos que precisen, por un modelo de desarrollo multidimensional y mul-
tidireccional, basado en sus competencias, y equilibrado en sus pérdidas y ganancias.

Nos satisface enormemente pensar que en breve tendremos que dedicar alguno de nues-
tros articulos a analizar cémo aplicar el modelo de optimizacién en las personas con sindrome
de Down adultas y qué programas aplicar para entrenarlas eficazmente para que éstas pue-
dan transitar exitosamente por la vida a través de los tres procesos de adaptacion basicos:

a) La seleccidn de nuevas metas y preferencias vitales adaptadas a las circunstancias y eta-
pas mas maduras.

b) Optimizacién de los medios, recursos y conductas con los que se cuenta.

¢) Compensacidn, recuperacién o mantenimiento del nivel funcional biopsicosocial de la per-
sona.

Prometemos volver a estos asuntos. Sirvan estas lineas sélo como preludio para ir enmar-
cando el tema. Y piensen en el titulo de ese posible articulo. ¢Cémo lo titularian cada uno de
ustedes? o
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MARIA S. TROIS, GEORGE T. CAPONE, JANITA A. LUTZ, MARIA C. MELENDRES, ALAN R.
SCHWARTZ, NANCY A. COLLOP, CAROLE L. MARCUS

Tabla 1. Grupos de estudio.

Sindrome de Down Control
Ne 16 48
Edad (afios) 33 (19-56) 33 (17-56)
Varones (N2, %) 8 (50) 24(50)
fndice de masa corporal (kg/m2) 31(22-51) 29 (20-52)
Hipotiroideos en el momento del estudio (N2, %) 8 (57)* ND
Escala de somnolencia Epworth 12 (3-20) ND

APNEA OBSTRUCTIVA
DEL SUENO

Carole L. Marcus

Trabaja en el Centro del Suefio, The Children’s Hos-
pital of Philadelphia, Philadelphia.

Correo-e: marcus@email.chop.edu

RESUMEN
na elevada proporcién de
nifios con sindrome de Down
presentan el sindrome de
apnea obstructiva del suefio
(SAOS). Aunque los adultos
muestran muchos factores de
predisposicion para tenerlo también, no se ha
estudiado el problema en esta poblacion.
Nuestra hipdtesis es el SOAS es frecuente en
los adultos con sindrome de Down y que su
gravedad guarda proporcion con el grado de
obesidad.

Se realizé el estudio en 16 personas adultas
con sindrome de Down, de edad entre 19 y 56
arios. Los polisomnogramas fueron anorma-
les en el 94% de los sujetos. La mediana del
indice de apnea/hipopnea fue de 37 por hora
(rango de 0 a 118). La mediana del nadir de la
oximetria fue del 75% (23 a 95%), y la me-
diana de la maxima pCOZ2 tele-espiratorio fue
de 58 (47 a 66) mm Hg. Fue significativa la
correlacion entre el indice de masa corporal y
el indice de apnea/hipopnea. El 63% tuvo
una puntuacién Epworth superior a 10. El in-
dice de apnea/hipopnea y el nadir de satura-
cion fueron significativamente peores en la
poblacion con sindrome de Down que en la
control.

En conclusidn, los adultos con sindrome de
Down presentan frecuentemente el sindrome
de apnea obstructiva del suefio, con apneas
obstructivas, hipoxemia, hipoventilacicn y
fragmentacion del suefio.

La gravedad de este cuadro guarda relacion
con la obesidad. Puede ser causa de morbili-
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dad en el sindrome de Down y responde al
tratamiento.

INTRODUCCION

El sindrome de la apnea obstructiva del
suefio (SAQS) es una alteracion corriente
que afecta aproximadamente al 2-4% de la
poblacién adulta (Young et al., 1993), y pre-
senta importantes complicaciones neurolé-
gicas y cardiovasculares.
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EL SINDROME DE LA APNEA
OBSTRUCTIVA DEL SUENO
(SAOS) ES UNA ALTERACION
QUE AFECTA AL 2-4% DE LA
POBLACION ADULTA

El sindrome de Down es la causa cromosé-
mica mas frecuente de discapacidad intelec-
tual. Su incidencia es 1 por 660 nacimientos
vivos (Smith, 1982). Por eso es importante
comprender plenamente el sindrome y ofre-
cer informacion para manejar y tratar los pa-
cientes adecuadamente, de modo que las
personas alcancen su pleno potencial en tér-
minos de salud mental y fisica y su puesto en
la sociedad. Por este motivo conviene cono-
cer las alteraciones que son tratables, como
es el caso del SAOS.

Este sindrome muestra una prevalencia
mayor en los nifios con sindrome de Down
(del 30 al 55%) (Marcus et al., 1991; Steb-

bens et al.1997; de Miguel-Diaz et al., 2003)
que en los nifios del resto de la poblacién
(2%) (Redline et al., 1999). Las personas con
sindrome de Down tienen mayor nimero de
factores que predisponen al SAOS, como por
ejemplo la hipoplasia de la parte medial de la
cara y la hipoplasia mandibular (Fink et al.,
1975; Uong et al., 2001), la caida de la lengua,
la pequefiez de las vias respiratorias superio-
res con amigdalas que protruyen mucho en
la superficie, la inflamacién frecuente de
amigdalas y adenoides, el aumento de las se-
creciones, la mayor incidencia de anomalias
del tracto respiratorio inferior (Strome, 1986)
y la reduccién del didmetro traqueal Abous-
souan et al., 1993). Conforme crecen los
nifios con sindrome de Down, conservan sus
anomalias anatémicas y la hipotonia genera-
lizada. A eso se suma el mayor riesgo de des-
arrollar  hipotiroidismo y obesidad o
sobrepeso, que son también factores de
riesgo para el SAOS. A diferencia de lo que
ocurre en los nifios con sindrome de Down,
son muy escasos los estudios que evaltan el
SAOS en los adultos con sindrome de Down.
Nuestra hipétesis es que el SAOS es fre-
cuente en los adultos con sindrome de Down
y que su gravedad sera mayor en los adultos
que sean mas obesos. El presente trabajo
trata de caracterizar mejor la naturaleza y la
gravedad de las alteraciones respiratorias du-
rante el suefio en esta Ultima poblacidn.

METODOS
El estudio se realizé en 16 personas con sin-
drome de Down de edades comprendidas

Todos los datos van expresados como mediana e intervalo. No hubo diferencias significativas entre los grupos.

ND: no disponible.
*N =14.

entre 19 y 56 afos, de las que 8 eran mujeres
(4 en edad postmenopausica), 12 eran obe-
sas y 2 tenian sobrepeso. Ninguna tenia an-
tecedentes de enfermedad pulmonar crénica.
Se eligieron, como grupo control, personas
sin sindrome de Down a partir de una base
de datos de pacientes que habian acudido a
la consulta para posible evaluaciéon de SAOS
(American Thoracic Society, 1989). Por cada
persona con sindrome de Down se eligieron
tres sin él; éstas fueron emparejadas una a
una con las del grupo sindrome de Down en
razon de las caracteristicas personales (edad,
sexo, e indice de masa corporal). Se dispuso,
por consiguiente, de 48 personas control
(tabla 1).

De las 16 personas con sindrome de Down,
tres habian tenido una historia de depresién,
tres tenian trastorno obsesivo-compulsivo y
uno tenia enfermedad de Alzheimer. Seis es-
taban recibiendo un farmaco inhibidor selec-
tivo de la recaptacién de serotonina y otro
tomaba un antidepresivo no especificado.
Ninguno era fumador ni tenia antecedentes
de alcoholismo o enfermedad pulmonar cré-
nica. Quienes habian recibido algun trata-
miento en la infancia (p. €j., tonsilectomia y

Tabla 2. Resultados polisomnograficos

adenoidectomia) entraron tanbién en el es-
tudio por que ciertos riesgos de SAQS, como
la obesidad y el hipotiroidismo, pueden ha-
cerse patentes en la edad adulta de la pobla-
cién con SD. Ademas se ha demostrado que
el SOAS puede recurrir durante la adolescen-
cia en la poblacién normal (Guilleminault et
al., 1989).
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EL ESTUDIO FUE REALIZADO
EN 16 PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN DE
EDADES COMPRENDIDAS _
ENTRE LOS 19 Y LOS 56 ANOS

Se realizé un estudio polisomnogréfico du-
rante una noche a cada persona. Entraba en
el laboratorio a las 21:00 y salia a las 07:00.
Permanecia acompafiada por uno de los pa-
dres o un cuidador. Se registraron los si-
guientes parametros: electroencefalograma,
electroculogramas derecho e izquierdo, elec-

tromiograma submental y tibial, electrocar-
diograma, movimientos de la pared costal y
abdominal, presion nasal, flujo oral del aire,
pCO2 tele-espiratorio, saturacion de oxigeno
arterial. Se valoraron los siguientes para-
metros:

- Arquitectura del suefio evaluada por los
métodos convencionales (Rechtshaffen y
Kales, 1968). Los despertares se definieron
segln las normas de la American Sleep Di-
sorders Association (Sleep disorders atlas
task force, 1992).

- Apneas, tanto las obstructivas como las
hipopneas, puntuadas de acuerdo con los cri-
terios estandar en el adulto (American Tho-
racic Society, 1989; Sleep-related brathing
disorders in adults, 1999). Se definid la apnea
obstructiva por la presencia de movimientos
de térax/abdomen en ausencia de flujo de
aire durante =10 seg, y se considerd hipop-
nea cuando hubo un descenso del flujo de al
menos el 50% durante =10 seg. Las apneas
mixtas fueron definidas como apneas en las
que habia componentes central y periférico.
El indice de apnea hipopnea (IAH) fue defi-
nido como el nimero de apneas obstructivas,
hipopneas y apneas mixtas en una hora de

Sindrome de Down Control Valor de P

Eficiencia del suefio (%) 67 (16-95) 88 (15-99) 0
Tiempo total de suefio (min) 307 (71-455) 380 (84-698) 0,003
indice de despertares (N/h) 19 (4-98) ND ND
Etapa 1(% TTS) 9 (3-3D 13 (3-62) 0,028
Etapa2 (% TTS) 58 (29-85) 63 (25-79) 0,317
Suefio de ondas lentas (% TTS) 15 (0-30) 1(0-38) 0,019
Suefio REM (% TTS) 19 (0-48) 17 (0-33) 0,364
indice de apnea/hipopnea obstructivas (N/h) 37 (0-118) 16 (0-148) 0,036
indice de apnea central (N/h) 0 (0-10) 0 (0-10) 0,68
Nadir SpO2 (%) 75 (23-95) 93 (77-100) 0
ETCO2 maximo (mm Hg) 58 (47-66) ND ND

Los datos estén expresados como mediana e intervalo.

ND: no disponible.

REM: movimientos répidos del ojo. TTS: tiempo total del suefio.

SD:VA37



Figura 1.
Correlacién entre el indice de Masa Corporal (IMC) y el Indice de Apnea/Hipoapnea (IAH)

Sindrome de Down
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suefio. se definid la apnea central como aque-
lla en que no se aprecio flujo respiratorio ni
esfuerzo respiratorio durante =10 seg. El in-
dice de apnea central fue el nimero de ap-
neas centrales por hora de suefio.

- Saturacién de oxigeno arterial.

- Presion de CO2 tele-espiratorio.

Se evalud la tendencia a la somnolencia du-
rante el dia (escala de suefio de Epworth)
(Johns, 1991) y la funcién tiroidea.

La polisomnografia de los casos control se
obtuvieron de forma retrospectiva y fue ana-
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lizada siguiendo el mismo protocolo.

La estadistica se realizé6 mediante métodos
no paramétricos porque la mayoria de los
datos no estaban distribuidos de modo nor-
mal. Se expresaron todos los resultados
como la mediana (con el rango o intervalo).
Se compararon las diferencias entre pacien-
tes y controles con el test de Wilcoxon.

RESULTADOS
a) Polisomnografia
En la tabla 2 se muestran los datos poli-

somnograficos. La mayoria de las personas
con sindrome de Down toleraron bien la téc-
nicay no intentaron quitarse el equipo de ex-
ploracién. Pero algunos tuvieron dificultades
para dormir en esta situacion de laboratorio.
La eficiencia del suefio fue <85% en el 69%
de los sujetos. Por la mafiana los cuidadores
rellenaron un cuestionario en el que comen-
taron si el suefio habia sido tipico o no. Siete
dijeron que fue tipico, cuatro que fue atipico
(3 peor que lo normal y 1 mejor que lo nor-
mal) y cuatro no respondieron.

- Arquitectura del suefio

La mediana de la cantidad de suefio lento
en las personas con sindrome de Down fue el
15% del suefio total (tabla 2), pero no existid
en 4 de las 16. Uno de estos pacientes tenia
56 afios pero los demas estaban en la vein-
tena. Aunque la mediana del suefio REM fue
normal, el porcentaje de tiempo REM en re-
lacién con el tiempo total de suefio estuvo
marcadamente aumentado en 3 personas
(38-48%) Dos pacientes no tuvieron suefio
REM y ambos durmieron mal en conjunto,
con tiempos totales de suefios de 106 y 76
minutos, respectivamente. El indice de des-
pertares varié entre 4 y 98 por hora, con una
mediana de 19 por hora, y esto guardd corre-
lacién con el indice apnea/hipopnea (r =
0,64, p <0,02).

- Apneas

La mayoria de las personas con sindrome
de Down mostraron intensas apneas obs-
tructivas (tabla 2). Una de ellas que sélo dur-
mié 106 minutos y no mostré suefio REM
tuvo un indice de apneas de 0. Otra lo tuvo
de 7 por hora. Pero en todos los demés el IAH
fue superior a 15/hora, y el 69% mostré un
SAQS severo con |IAH de mas de 30/hora.
Este indice mostrd correlacién positiva con el
indice de masa corporal (r =0,52, p = 0,037;
figura 1). No hubo correlacién entre el indice
y la edad, ni hubo una clara relacién entre la
gravedad de la apnea obstructiva y el hipoti-
roidismo. EI |AH varié entre O y 56/h en quie-
nes tomaban el inhibidor selectivo de la
recaptacion de serotonina, frente a la cifra 1-
120/h en quienes no lo tomaban. El que tenia
enfermedad de alzheimer tuvo un IAH de
45/h. En cambio las apneas centrales fueron
raras. S6lo una persona con sindrome de
Down mostré un indice de apneas centrales >
5/h (concretamente 10/h), pero en ella, la
principal anomalia fue la apnea obstructiva
(indice de 47/h).

b) Otros parametros

En cuanto a la saturacién de oxigeno, la ma-
yoria tenia cifras normales basales durante el
estado de vigilia (mediana del 96%, entre 89
y 98%). Durante el suefio, la mediana basal
bajé a 93% (rango entre 58 y 96%), pero
hubo serios periodos de desaturacién du-
rante los episodios obstructivos. La mediana

de los valores nadir (mas bajos) fue del 75%,
bajando al 23 % en un sujeto. Tres cuartas
partes de las personas mostraron una satu-
racién nadir < 85%. Nueve de los 16 pacien-
tes se mantuvieron durante mas de 30
minutos con desaturaciones inferiores al
90%.

Los niveles de CO2 tele-espiratorio estuvie-
ron aumentados frecuentemente. El 63 % tu-
vieron valores superiores a 50 mm Hg
durante mas del 10% del tiempo total de
suefo.

Seis personas tenian ya hipotiroidismo al
empezar el estudio, de las que tres estaban
bien controladas. Durante el estudio se de-
tectd hipotiroidismo en otras 5. No se aprecié
una clara relacién entre hipotiroidismo e in-
dice de apnea/hipopnea.

En cuanto a los indices de somnolencia du-
rante el dia, la puntuacién en general fue ele-
vada pero los valores oscilaron mucho (entre
3y 20) (tabla 1.

c) Datos polisomnograficos del grupo
control
En general, los controles tenian mejor efi-

LA MAYORIA DE LAS
PERSONAS CON SINDROME
DE DOWN MOSTRARON
INTENSAS APNEAS
OBSTRUCTIVAS

ciencia del suefio, con mas tiempo en la etapa
1y menos suefio lento que en las personas
con sindrome de Down (tabla 2). Mostraron
también menos apneas graves, siendo la me-
diana de su IAH de 16/h (rango 0-48) (p =
0,36 vs sindrome de Down) en 54% tuvo un
IAH >15/h, comparado al 88% del grupo SD,
y el 38% tuvo un IAH > 30/h comparado con
el 69% en el grupo sindrome de Down. La co-
rrelacién entre IAH y el indice de masa cor-
poral no fue tan fuerte como en las personas
con sindrome de Down (figura 1). La satura-
cién nadir de oxigeno en los controles fue de
93% (77 a100%) frente a 75% (23 a 95%)

en el grupo sindrome de Down (p < 0,001);
sélo el 10% de los controles tenia una satu-
racién nadir < 85%.

d) Situacion tiroidea

Dos de las personas con sindrome de Down
rehusaron hacerse pruebas tiroideas. Seis
eran hipotiroideos y recibian tratamiento al
entrar en este estudio; de estos seis, tres es-
taban bien controlados y otros tres eran hi-
potiroideos a pesar del tratamiento (TSH >
4,5 1U/ml). En otros 5 que no tenian historia
de hipotiroidismo se descubrié esta anoma-
lia al hacerles las pruebas.

TRATAMIENTO

El objetivo de este estudio no era analizar
las posibilidades y efectos del tratamiento.
Sin embargo, los 14 pacientes con sindrome
de Down que mostraron resultados anor-
males del suefio fueron referidos a trata-
miento. Nueve de ellos lo siguieron en
nuestra clinica del suefio y otro lo hizo en
otro centro. A los nueve se les recomendd la
aplicacién de presién continua positiva en
las vias respiratorias (CPAP) durante el
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suefio. Cinco de ellos lo toleraron bien (6-8
horas). De ellos uno requierié apoyo psico-
|6gico (Koontz et al., 2003). De forma sub-
jetiva, los familiares informaron que habia
mejorando el funcionamiento de las perso-
nas durante el dia y se sentian menos som-
nolientas. De los otros cuatro, uno usé CPAP
durante 2 horas por noche, uno no lo toleré
por sentirse ansioso, otro tuvo congestion
nasal y el cuarto no volvié a la clinica para
control. Puede decirse, en conjunto, que las
personas con SD pueden tolerar el trata-
miento con CPAP, el cual posiblemente me-
jore la sintomatologia general y contribuya
al bienestar de los pacientes..

EI SAOS es frecuente en los nifios con sin-
drome de Down, con una prevalencia entre el
30 y el 55%. Los adultos con sindrome de
Down tienen incluso mas factores de predis-
posicién hacia el SAOS ya que, manteniendo
las anomalias craneofaciales, desarrollan con
mas frecuencia obesidad e hipotiroidismo.
Ademas, la tendencia aumenta con la edad.
Pese a ello, no se han estudiado el tipo y la
gravedad del SAOS en la poblacién adulta con
sindrome de Down (Clark et al., 1980). Resta
et al. (2003) describieron recientemente
SAOS en 6 adultos con sindrome de Down.
Un estudio de 1987 que utiliz6 tecnologia ra-
ramente usada (camas sensibles a carga es-
tatica) sugirio que habia aumento de
prevalencia de apneas en los adultos con sin-
drome de Down (Telakivi et al., 1987).

El objetivo de este estudio fue evaluar la pre-
sencia de SAOS en esta poblacién. Sus ha-
llazgos a partir de esta muestra, de la cual solo
a una persona se le habia recomendado que
fuera evaluada clinicamente, demostraron
que el SAOS es frecuente y aparece tanto en
varones como en mujeres. El 94% tuvo ape-
nas obstructivas del suefio. El grado de SAOS
y la desaturacién de oxigeno fueron mucho
mas severos que los observados en el grupo
control, y muy anormales si se comparan con
los datos normativos que aparecen en la lite-
ratura. Por ejemplo, el 88% de las personas
con sindrome de Down en este estudio tenian
un IAH >15/h, comparado con sdlo el 9% de
los controles, y el 75 % de los pacientes con
sindrome de Down tenia una saturacién nadir
< 85% frente al 8% del grupo control (Catte-
rall et al., 1985). Aunque el estudio no estaba
basado en la poblacién, no se observaron ras-
gos en la seleccidn que justificaran la presen-
cia de sesgo. En ningln caso la familia
sospechaba que pudiera tener alteraciones
propias de SAOS. Ademas, los resultados ob-
tenidos en la poblacién con sindrome de
Down fueron comparados con los de contro-
les que s habian acudido a la clinica de suefio
para su evaluacion, es decir, se trataba de una
poblacién con sesgo, en incluso con sintoma-
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tologia, hacia posibles alteraciones del suefio.
Aun asi, los datos en la poblacién con sin-
drome de Down resultaron ser bastante mas
patoldgicos.

La puntuacion Epworth estaba también ele-
vada, lo que sugiere la presencia de somno-
lencia excesiva durante el dia en la poblacidn
estudiada. Debe sefialarse, sin embargo, que
la puntuacién Epworth no esta todavia vali-
dada en la poblacién con sindrome de Down,
y se desconoce su sensibilidad para detectar
somnolencia en esta poblacion. La puntuacién
se obtuvo a partir de los datos proporciona-
dos por el cuidador, no por el propio sujeto,
por lo que puede que no refleje bien la som-
nolencia, especialmente de aquellos que viven
en instituciones con mudltiples cuidadores
(Kingshott et al, 1995; Melendres et al.,
2004). Se necesitan mas estudios que eva-
[ien la presencia de somnolencia o disfuncidn
cognitiva en pacientes con sindrome de Down
y SAOS.

En los adultos normales, el factor de mayor
riesgo para desarrollar trastornos respirato-
rios durante el suefio es la obesidad. En nues-
tro estudio, 12 de los 16 individuos con
sindrome de Down eran obesos y otros 2 te-
nian sobrepeso; sélo 2 tenian un peso normal.
Se comprobd que habia una alta correlacién
entre el indice de apnea/hipopneay el grado
de obesidad. Por tanto, la obesidad, un pro-
blema corriente y potencialmente tratable en
el sindrome de Down, parece jugar un papel

SE COMPROBO QUE HABIA
UNA ALTA CORRELACION
ENTRE EL (NDICE DE
APNEA/HIPOPNEA Y EL
GRADO DE OBESIDADD

importante en la fisiopatologia del SAOS en
esta poblacién. No fue clara, en cambio, la co-
rrelacion con el hipotiroidismo.

Varias personas con sindrome de Down es-
taban recibiendo medicacién que podria afec-
tar al sistema nervioso central, en particular
los farmacos inhibidores selectivos de la re-
captacién de serotonina. Esto podria haber
afectado los resultados de nuestro estudio.
Por desgracia, carecemos de informacidn
sobre posible mediacién tomada por las per-
sonas del grupo control. En general, este tipo
de farmacos afectan la arquitectura del suefio
aumentando la etapa 1del suefio y reduciendo
el tiempo total de suefio, aunque esto varia
segln el farmaco especifico que se tome
(Schweitzer, 2000). No obstante, esta docu-
mentado que los medicamentos inhibidores
de la recaptacion de serotonina incrementan
el tono de las vias respiratorias superiores, y

se esta explorando la posible accién terapéu-
tica de estos farmacos en la apnea del suefio.
Por consiguiente, no deberia esperarse que
estos farmacos empeorasen el SAOS en los
pacientes objeto de estudio. Es posible que al-
gunas de las diferencias observadas en la ar-
quitectura del suefio entre las personas con
sindrome de Down y las control se deban a los
efectos de la medicacion.

EI SAOS va frecuentemente asociado a la hi-
pertension. En el presente estudio, todos los
individuos con sindrome de Down tenian va-
lores bajos de presién arterial, en consonancia
con trabajos anteriores que muestran que las
personas con sindrome de Down suelen tener
presion arterial baja (Marino, 1992).

Sorprende que las personas de este estudio,
con SAOS tan severo, no hubieran solicitado
una evaluacién anterior del suefio salvo en un
caso. Muchas de las secuelas, como la dis-
funcidn cognitiva o la hipertensién pulmonar,
son propias del sindrome de Down por lo que
es posible que su presencia no hubiera des-
pertado el interés de los cuidadores por bus-
car mas pruebas diagndsticas. Ademas,
muchos de estos pacientes viven en grupo y
es posible que su suefio no haya sido cuida-
dosamente observado.

Dada la mayor prevalencia de demencia
propia de la enfermedad de Alzheimer en las
personas con sindrome de Down (Hollandt et
al., 1998), seria oportuno estudiar en qué
grado las secuelas propias del SAOS, como
son la somnolencia diurna, alteraciones del
tiempo de reaccién y de la funcién ejecutiva
(Berry et al., 1986), ictus isquémico (Mohse-
nin, 2001) pueden contribuir a favorecer el
desarrollo de esta enfermedad (Gibson et al.,
1981).

En la poblacién normal, la presencia de
SAQS cursa con un aumento de la mortalidad
(He et al., 1988), al parecer como consecuen-
cia de la hipertensién arterial, hipertension
pulmonar, insuficiencia del corazén derecho,
arritmias cardiacas e ictus Mohsenin, 2001;
Young et al., 2002). Estas complicaciones car-
diovasculares podrian ser mas peligrosas en
pacientes con sindrome de Down que hayan
tenido secuelas de su cardiopatia congénita
(Marino 1992). De hecho, se sabe que la hi-
pertensién pulmonar de los nifios con sin-
drome de Down mejora cuando se alivia la
obstruccidn de las vias respiratorias (Loghlin
et al., 1981; Levine y Simpser, 1982). Dado que
la esperanza de vida en las personas con sin-
drome de Down es menor que en el resto de
la poblacién (Yang et al., 2002), bueno sera
reducir los factores de riesgo de la mortalidad,
como es en este caso la presencia de SAOS.

El presente articulo es un extenso resumen,
traducido con autorizacion, del trabajo de in-
vestigacion publicado por los autores en la re-
vista Journal of Clinical Sleep Medicine, 5:
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e tiene una tendencia innata a se-

gregar. Es decir, a separar, diferen-

ciar, apartar, marginar.. y

arrinconar. Es un mecanismo na-

tural, biologico, de defensa frente

a algo o alguien que amenaza o
perturba la tranquilidad. Se hace con las
ideas, con los recuerdos, con las situaciones
pasadas o previsibles, y hasta con las perso-
nas” (http://www.downcantabria.com/inte-
gracion.htm).

Todo aquello que es diferente a lo que se
estéd acostumbrado suele ser rechazado, ig-
norado, y hasta despreciado pues lo desco-
nocido muchas veces da miedo y atemoriza,
lo cual se vuelve un elemento limitante para
actuar. Esto ha pasado y sigue pasando con
las personas con sindrome de Down las cua-
les han sido y siguen siendo un grupo margi-
nado.

En Guatemala las personas con discapaci-
dad son un grupo que ha sido poco atendido
y a quienes se les ha dejado a un lado por cre-
erlas incapaces de hacer algo productivo.
Ademés se considera que para poder aten-
der a una persona con sindrome de Down o
cualquier otro tipo de discapacidad se re-
quiere contar con recursos econémicos sufi-
cientes que permitan que éstas puedan
recibir terapias individuales, tratamientos de
por vida o programas de estimulacién que les
ayude a mejorar su calidad de vida.

Por mucho tiempo las personas con sin-
drome de Down fueron excluidas, margina-
das y en algunos casos hasta escondidas
debido a la falta de informacién adecuada y al
poco acceso al servicio de salud y educacién
que los guatemaltecos tienen. Se creia que
estas personas no aprendian nada, que de-
bian quedarse en casay por lo mismo sdlo se
buscaba cubrir su alimentacién, vestido y vi-
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vienda, dejandolas muchas veces solas du-
rante el dia y provocando que la persona con
sindrome de Down fuera una persona ociosa,
dependiente, incapaz de hacer algo por si
misma.

Sin embargo, esta situaciéon ha ido cam-
biando poco a poco. A comienzos del siglo
pasado, la esperanza de vida que tenia, como
media, una persona con sindrome de Down
era de unos 9 afos, pues no se sabia cémo
tratar las enfermedades fisicas que padecian
y al mismo tiempo se desconocia del tema o
se ignoraba. Actualmente la esperanza de
vida, estd alrededor de los 56 afos (un au-
mento de mas de seis veces), pues se ha
aprendido a manejar las enfermedades que
presentan, hay mas informacidn y las perso-
nas involucradas buscan conocer un poco
més para poder ayudar a que tengan un
mejor desarrollo. A esto se suma el esfuerzo
qgue actualmente han empezado a realizar

LA FUNDACION MARGARITA
TEJADA NACIO EN 1998,
IMPULSADA POR UN GRUPO
DE DIEZ MADRES CON HIJOS
CON SINDROME DE DOWN

muchas organizaciones y personas que tra-
bajan sistematicamente con el fin de incor-
porar a las personas con sindrome de Down
plenamente en las estructuras sociales nor-
malizadas, ayudandoles a beneficiarse de
todas las posibilidades que la sociedad ofrece
al resto de los ciudadanos.

Gracias a personas que han creido y han
visto lo capaces que son las personas con sin-

drome de Down para aprender y desenvol-
verse en un entorno normalizado, existe hoy
en Guatemala la Fundacién Margarita Tejada
para personas con sindrome de Down. Esta
fundacion nace el 14 de enero de 1998,
siendo constituida por un grupo de diez ma-
dres con hijos e hijas con sindrome de Down,
quienes al reunirse constantemente para
compartir sus vivencias, dudas, inquietudes,
tristezas y alegrias que sus hijos especiales
les daban, quisieron darles la oportunidad a
otros nifios con esta misma discapacidad de
tener un desarrollo individual de calidad, pro-
gramas de salud y educativos, con terapias
especializadas y educacion especial que res-
pondieran a sus necesidades. Sabian que re-
cibir este tipo de programas de manera
individual era imposible para muchas perso-
nas por el alto costo que éstas implicaban.

Este grupo de madres vio la necesidad de
buscar a aquellos jévenes o adultos con sin-
drome de Down que estaban en sus casas sin
ninguna posibilidad de desarrollo y activida-
des que respondieran a su edad, aquellos j6-
venes que debido a su situaciéon econémica
nunca habian podido recibir una terapia y que
se encontraban, por lo mismo, en casa sin
ninguna oportunidad de crecimiento y apren-
dizaje. Es asi como la Fundacién Margarita
Tejada inicia su proyecto con el Centro de Ca-
pacitacién Laboral para dar oportunidad a j6-
venes adultos con sindrome de Down, una
vez superada la edad escolar, de desarrollar
destrezas y habilidades sociales, emociona-
les y técnicas, que les permitieran lograr la in-
sercion social de acuerdo con sus aptitudes,
intereses y posibilidades.

En el centro de capacitacion laboral los
alumnos que ingresaron empezaron, a través
de talleres (panaderia, bisuteria, artesania,
costura, oficina, cocina), a aprender un oficio
o actividad, en donde se buscaba que des-

arrollaran destrezas y conductas sociales que
le sirviesen al alumno para su futura inclusion
laboral, seglin sus habilidades, y en donde
pudieran desenvolverse con mayor indepen-
dencia y autonomia. Esto también les permi-
tia sentirse utiles y productivos, abriéndoles
puertas para desarrollarse social y laboral-
mente.

Sin embargo, la idea de este centro de ca-
pacitacion laboral no consistia inicamente en
capacitarlos para que permaneciesen dentro
de la Fundacidn, sino que la visién era mucho
mas ambiciosa. Se trabajaba dia a dia para
que los alumnos, después de cierto tiempo,
pudieran, como cualguier otro joven, encon-
trar un puesto de trabajo adecuado y desen-
volverse dentro de un ambiente laboral y asi
sentirse Utiles, activos y ser una ayuda mas
dentro de su familia.

Con el fin de hacer realidad el objetivo del
Centro de Capacitacion Laboral, se creaen el
afo 2008 de manera formal el Programa de
Inclusién Laboral.

“Para las personas con sindrome de Down,
como para cualquier otra persona, el trabajo
amplia su campo de autonomia personal,
sus relaciones, su capacidad adquisitiva, su
sentimiento de identidad y de satisfaccién
consigo misma” (éPor qué el trabajo? Canal
Down21). Ademas de esto se puede decir
que el trabajo dignifica. Es decir permite que
la persona sea merecedora de respeto. Al
reconocer y tolerar las diferencias de cada
persona, para que ésta se sienta digna y
libre, se afirma la virtud y la propia dignidad
de la persona. La dignidad refuerza la perso-
nalidad, fomenta la sensacién de plenitud y
satisfaccion.

Se ha demostrado que los adultos con sin-
drome de Down tienden a estar mas sanos
cuando estan socialmente activos -con ami-
gos, familia, compafieros de trabajo-. Apro-
vechandose de las oportunidades sociales,
refuerzan su sentimiento de autoestima, de
bienestar, de felicidad. Estos sentimientos
contribuyen a una buena salud en general. El
trabajo se vuelve para ellos un medio para
cumplir su funcién vital dentro de la sociedad
en que se vivey a la que pertenece.

Objetivo y acciones

El objetivo del Programa de Inclusién Labo-
ral es lograr la inclusién de personas con sin-
drome de Down dentro de empresas
guatemaltecas y lograr en ellas un rendi-
miento éptimo en el sector laboral con los
mismos derechos y deberes que cualquier
otro miembro de la sociedad.

Algunas acciones que se llevan a cabo para
lograr este objetivo son:

* Establecer relaciones con empresas para
que conozcan el programa y quieran par-
ticipar en él.

* |dentificar a los participantes con carac-
teristicas especificas que les permitan
desempefiar un puesto.

» Dar acompafiamiento a las personas con
sindrome de Down para insertarse den-
tro de una comunidad laboral.

= Apoyar al adulto joven con sindrome de
Down para que pueda llevar a cabo el tra-
bajo.

* Capacitar a los gerentes y compafieros
de trabajo de la empresa sobre sindrome
de Down.

* Establecer acuerdos entre las empresas
y la Fundacién para la insercidn laboral.

* Evaluar constantemente el trabajo de las

personas con sindrome de Down.

* Llevar un seguimiento del proceso y del
desarrollo de destrezas emocionales y
sociales que se necesiten trabajar para-
lelamente con el empleado para que el
cumplimiento de su trabajo sea eficiente.

Descripcion del programa

Es un programa creado para personas con
sindrome de Down, mayores de 20 afios, que
tengan las destrezas y habilidades sociales,
emocionales y de comunicacién necesarias
que les permitan desenvolverse con autono-
mia e independencia.

Tiene como propdsito que la persona con
sindrome de Down:
* Sea mas independiente.
* Seaun apoyo econdmico para su familia.
* Participe y contribuya como cualquier
otro ciudadano de una manera produc-
tiva en la sociedad.

Como primer momento, en el proceso de la
Inclusién Laboral, los alumnos deberan pasar
por las pasantias las cuales se describen a
continuacion.

Pasantias

Tienen como objetivo que el aprendiz em-
piece a adquirir experiencia en el ambito la-
boral a través de las relaciones con otros
trabajadores, de realizar ciertas actividades,
tener algunas responsabilidades especificas,
seguir normas y rutinas y, sobre todo, sentirse
productivo dentro del ambiente en que se
desenvuelva. Este programa busca ser un
medio para inducir y capacitar a todos aque-
llos que pueden optar mas adelante por un
puesto en una empresa ordinaria. La Funda-
cién es quien se responsabiliza de la asisten-
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cia del grupo de alumnos en capacitacién en
la empresa asignada dentro del horario for-
mativo estipulado.

En la actualidad 20 alumnos se encuentran
capacitandose en diferentes empresas, asis-
tiendo una o dos veces por semana en un ho-
rario de 8:00 a 12:00 p.m. o de 9:00 a 1:00
p.m. Las empresas que colaboran con nos-
otros para este programa son:

Empresa Actividad que realizan

Armado de cajas,

Litografia D”print doblado de folletos, etc.

Auxiliar de lavado

Jr Centrocar de coches

Corte y despunte
Canes de ejote, lechuga,
pelado de zanahoria

Grupo Integralis Tareas de archivo

Hair Pin /Salén de Tareas de atencidn
Belleza a clientes

Después de estar un tiempo realizando sus
pasantiasy segun su desarrolloy capacidad,
al aprendiz se le asignara en alguna de las
tres modalidades de trabajo.

Modalidades de Trabajo

1. Inclusién interna

Esta modalidad va dirigida a los alumnos del
Centro de Capacitacién Laboral que por al-
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guna situacion familiar, su nivel de habilidad,
su situacién econdmica, poca independencia
o el impedimento para poder transportarse
de un lugar a otro, se ven imposibilitados para
poder trabajar en una empresa ordinaria.

La inclusidn interna consiste en que el tra-
bajador ocupe un puesto de trabajo dentro de
la Fundacidn, siendo remunerado por el tra-
bajo realizado. Esta modalidad dio inicio el
afo pasado por lo que para este afio 2010 va-
rios alumnos se estan capacitando dentro de
la misma. Los puestos de trabajo desempe-
fiados son:

Trabajadores Puesto

Auxiliar de maestra

1
de pre-escolar

Auxiliar de maestro
de nivel primario

1 Auxiliar de limpieza

1 Auxiliar de mantenimiento

2. Talleres Protegidos

Se entiende por taller protegido aquel lugar
donde se desarrollan habilidades laborales
pero en condiciones especiales y cuentan con
la presencia constante de educadores espe-
ciales que supervisan las labores de los tra-
bajadores.

Los talleres protegidos previstos son: pana-
deria, creacién de un vivero y subcontrata-
cién por otras empresas para hacer trabajos
de maquila. Actualmente este programa auiin
no ha dado inicio pero se pretende poder em-

pezar con la panaderia “Las Margaritas” en el
afio 2011. Los alumnos trabajaran en los di-
ferentes talleres y seran remunerados de
acuerdo a la produccién y venta del producto.

3. Inclusién Externa (Empresas ordinarias)

La inclusién en empresas ordinarias esta di-
rigida a aquellos jovenes y adultos con sin-
drome de Down que tengan las destrezas y
habilidades sociales, emocionales, intelec-
tuales y de comunicacion que les permitan
desenvolverse con autonomia e independen-
cia, para poder insertarse laboralmente den-
tro de una empresa llevando a cabo el trabajo
que su puesto requiere de manera eficiente.

Para ello, se buscan empresas que deseen
participar en el programa, dandoles a conocer
en qué consiste dicho programay cudles son
sus responsabilidades dentro del mismo. Se
acuerda con las empresas que no han de ac-
tuar, en principio, como instrumento de be-
neficencia sino que deben ofrecer un puesto
de trabajo necesario y real para la buena mar-
cha de su negocio porque cubre una necesi-
dad. La inclusién en estas empresas se hace
con ayuda del Preparador Laboral, quien es
un apoyo para el trabajador, la familia y laem-
presa.

3.1. Proceso de inclusidn laboral dentro de
una empresa

Al tener un candidato para que aplique a un
puesto de trabajo, la Fundacidn se encarga de
hacer el contacto con la empresa correspon-
diente y se solicita que antes de iniciar todo el

proceso se firme un convenio entre la em-
presa y la Fundacién. Este convenio busca
proteger los intereses del trabajador con sin-
drome de Down con el fin de darle seguridad
de que tendra un trabajo fijo.

El trabajador con sindrome de Down debe
pasar por una serie de etapas para poder ser
elegido por la empresa:

1. Llenar la solicitud de empleo y tener una
entrevista con el encargado de Recursos Hu-
manos de la empresa.

2. Un trabajador de la empresa que realice
la misma labor es el encargado de dar la de-
mostracién e induccién al trabajador con sin-
drome de Down.

3. Realiza una practica supervisada en
donde aprende las actividades que tendré a
su cargo. Esto se lleva a cabo dos veces por
semana. Comienza con un horario de medio
tiempo y poco a poco se le van aumentando
las horas de trabajo y dias hasta asistir en el
horario regular que le sea asignado. Asistird a
la empresa con el preparador laboral.

4. El preparador laboral evalta el trabajo
desempefiado durante el tiempo que lo
acompafa y luego debe ser evaluado por el
supervisor que la empresa asigne. Esos re-
portes son entregados al Preparador Laboral
quien sigue siendo un apoyo para el trabaja-
dor.

5. Segun los resultados de las evaluaciones
que se hagan periddicamente y el rendi-
miento del trabajador, éste podra ser contra-
tado después de dos o tres meses de
capacitacion. Se solicita a las empresas que
los trabajadores sean contratados de martes
a sédbado o de martes a viernes y en un hora-
rio que sea beneficioso para el trabajador. El
pago puede ser por horas trabajadas o como
lo estipule la empresa, incluyendo las presta-
ciones de ley.

6. El trabajador con sindrome de Down debe
participar de las actividades sociales que
estén establecidas dentro de la empresa para
poder lograr la inclusién. Por ejemplo, cele-
bracién de cumpleanos, eventos ludicos, etc.

3.2. Apoyo desde la Fundacicn

Una condicién imprescindible y una de las
claves del éxito de este programa ha sido el
apoyo prestado desde la Fundacion:

* El trabajador con sindrome de Down es
acompafado y supervisado por el Prepa-
rador Laboral para lograr la inclusién den-
tro de la empresa.

* La funcidén de este profesional es entrenar
al trabajador con sindrome de Down en
las tareas especificas del puesto a des-
empefiar, acompafiarlo en un principio
durante toda la jornada. También se pre-
ocupa de establecer, cuidar y modelar las
relaciones sociales de este nuevo traba-
jador.

Tabla 1. Empresas contratantes.

. Tiempo
Trabajadores Empresas Puestos e
Argco " - -
! (Centro Comercial Miraflores) Auxiliar de limpieza 2 afos
1 Arqco (Centro Comercial Auxiliar de limpieza Tafo
Los Proceres)
Argco (Centro Comercial i R
1 Oakland Mall) Auxiliar de limpieza 10 meses
1 Saul E. Méndez Auxiliar de limpieza Tafio 4 meses
1 Ensaladas Express Operarllo d? dgstronque 7 meses
chile pimiento
2 Mc Donald’s Operario 7 afios
(no atiende caja ni pedidos)

* Se le acompafia en la capacitacién que ne-
cesite recibir antes de iniciar el trabajo y
aun después de esto durante un afio
aproximadamente.

* A medida que avanza la inclusién, el Prepa-
rador Laboral retira poco a poco su apoyo
hasta que finalmente desaparece, aun-
que nunca se desvincula por completo de
la empresa ni del trabajador con sin-
drome de Down. El seguimiento o control
se extiende en el tiempo para observar si
el rendimiento de este empleado es el
adecuado.

agd

A TRAVES DE ESTA
EXPERIENCIA SE COMPRUEBA
QUE TODA PERSONA QUE SE
MANTIENE ACTIVAY
SINTIENDOSE UTIL, ES MAS
FELIZ

* Ademas, para que sigan desarrollando otras
destrezas y reforzando habilidades que
pueden ser de utilidad para desempefiar
su trabajo, el trabajador asiste a la Fun-
dacién una vez por semana (los dias
lunes), ya que esto ayuda a mejorar cual-
quier situacion o problema que se pre-
sente dentro del trabajo.

3.3. Evaluacicn

La evaluacion ocupacional es un proceso,
no un acto aislado. Se trata de una sucesién
de acciones relacionadas entre si que permi-
ten lograr un acercamiento progresivo a una

realidad concreta, la realidad de una persona
con discapacidad, para actuar con ellay sobre
ella. Para los fines del Programa de Inclusion
Laboral, se aplica una evaluacién formativa
para seleccionar a los candidatos para el pro-
grama, asi como para objetivar los logros del
alumno y su desarrollo de destrezas y habili-
dades. También se cuenta con otra evalua-
cién para el proceso de capacitacion que
ayuda a advertir donde existe alguna dificul-
tad y asi brindar el apoyo necesario al traba-
jador con sindrome de Down para mejorar.

Por ultimo se lleva a cabo una evaluacion
sumativa que permite evaluar el desempefio
de la persona con sindrome de Down des-
pués de haber sido contratado. Esta evalua-
cién se realiza quincenalmente por el
supervisor de la empresa.

Experiencias exitosas

Desde el inicio de este programa, hace tres
afios, se nos han ido abriendo las puertas
para la inclusién laboral de una manera im-
presionante. Empresas amigas de la Funda-
cidn se han interesado en este programa y
han sido ellas los pioneros de esta gran ex-
periencia.

Actualmente hay 7 trabajadores contrata-
dos, los cuales se sienten muy satisfechos y
contentos de estar laborando. Se identifican
muy bien con su empresa y hacen su trabajo
de la mejor manera. En la Tabla 1 se mencio-
nan las empresas contratantes y los puestos
que ocupan los trabajadores con sindrome de
Down.

A través de esta experiencia se puede com-
probar que toda persona que se mantiene ac-
tiva, haciendo lo que le gusta y sintiéndose
util dentro del ambiente donde se desen-
vuelve, es una persona mas feliz, pues llega a
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descubrir todo aquello que es capaz de al-
canzar a través de su esfuerzo y dedicacion.
La inclusién laboral para estos jévenes ha
sido beneficiosa pues ha logrado que ellos
mejoren en algunos aspectos. Los padres de
familia dan sus testimonios y nos dicen:

* "“Desde que mi hijo empez6 a trabajar ha
mejorado su responsabilidad; tiene mu-
chos detalles para ir a trabajar: se esmera
para que su uniforme luzca bien” Berna
de Ramirez.

*  "He visto muchos cambios en él. Primero
la responsabilidad en el trabajo, le gusta ir
bien arreglado, se afeita muy seguido, se
hecha locidn para oler bien. Habla mas
claro. Como mama me motiva para se-
guir adelante y para apoyarlo” Martha de
Cheley.

* "“Ha aprendido a ser mas responsable,
habla mas claroy es mas sociable” Fran-
cisca Martinez.

* "Los cambios que he visto en Josué es
que ahora se ve mas contento, estd mas
motivado. Cuando recibe su cheque se
pone muy emocionado, estd mas inde-
pendiente. Ha desarrollado mas el habla,
es mas extrovertido” Dina Diaz.

El apoyo incondicional de estos padres de
familia ha sido clave fundamental para el
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éxito de este programa con sus hijos. Son
ellos quienes a través de su esfuerzo, dedica-
cién constante y el hecho de creer y confiar
en sus capacidades, lo que nos lleva a tener
estas experiencias exitosas en la inclusién la-
boral. Algunos testimonios de los padres de
familia de estas jévenes son:

* "La satisfaccion mas grande que he te-
nido al verlo trabajar es cuando las per-
sonas lo saludan con tanto carifio y
admiracién. Los comentarios que el per-
sonal me hace y verlo sonreir y pasar
adelante a las personas”.

= "Elverlo trabajar me ha dado mucha ale-
griay gozo pues a veces los dias sabados
lo voy a traer y lo observo trabajando y
me da mucho gusto ver que cada dia des-
empefia mejor su trabajo.”

* “Me da gusto ver que a las cuatro de la
mafiana esta en pie con la pena de salir
temprano y me siento alegre de ver que
quiere ser puntual”.

*  “Nos sentimos muy contentos, con
mucha satisfaccion que Josué haya lle-
gado a este nivel de capacidad, de poder
dar mucho mas”.

Dificultades en el camino al éxito
Sin embargo, el camino que se ha tenido

que recorrer para lograr que el Programa fun-

cione ha tenido ciertos obstaculos entre ellos

se pueden mencionar:

*  Los alumnos del Centro de Capacitacion
Laboral no quieren salir a trabajar por no
dejar de asistir a la Fundacién pues aquf
se sienten muy protegidos.

*  Los padres de familia son muy temerosos
y sobreprotegen mucho a sus hijos lo cual
no nos da libertad para poder actuar y
buscarles un puesto de trabajo en alguna
empresa.

* Hay mucha desinformacidén sobre lo que
es el sindrome de Down, esto provoca
que las personas tengan ideas erréneas y
prejuicios por lo que se debe capacitar al
personal de cada empresa sobre este
temay buscar la forma de sensibilizarlos.

* La situacién de violencia e inseguridad
que se vive en nuestro pais es un gran li-
mitante para que los padres de familia
puedan ayudar a sus hijos a ser mas in-
dependientes. Por ejemplo, tomar un bus
para ir a trabajar.

El Programa de Inclusién Laboral ha venido
a botar paradigmas que se han tenido sobre
las personas con sindrome de Down, pues
ha permitido valorar su capacidad y todo lo
que éste puede lograr con el apoyo ade-
cuado. Sabemos que todo es un proceso y
que implicara tiempo, dedicacién y mucho
esmero, pero estamos seguros de que los
objetivos que nos hemos planteado van a
cumplirse pues creemos y confiamos en las
personas con sindrome de Down.

En Fundacién Margarita Tejada reconoce-
mos que la persona debe ser merecedora de
respeto, sin importar cdmo sea. Estamos
convencidas que toda persona es dignay al
reconocer esa dignidad en los jévenes con
Sindrome de Down logramos que ellos mol-
deen y mejoren sus vidas mediante la toma
de decisiones y el ejercicio de su libertad.
Son dignos porque pueden decidir qué ser,
porque al trabajar se sienten valiosos y or-
gullosos y todo esto fomenta en ellos una
sensacion de plenitud y satisfaccion.

Sabemos que hay obstéculos, miedos e in-
certidumbre pero la experiencia de estos
dos afios y los resultados que hemos ido ob-
teniendo son el motor méas grande que te-
nemos para seguir trabajando.

Creemos firmemente en lo que la Dra.
Diana Cabezas menciona en su articulo: La
integracion laboral de personas con disca-
pacidad intelectual: “La familia y los profe-
sionales debemos hacer el tremendo
esfuerzo de facilitar mayores margenes de
libertad. Esto supone asumir mas riesgos,
dejar que se equivoquen, dejarles opinar, y
en definitiva, supone dejar que cada dia di-
rijan mas su propia vida”.

DENNIS MCGUIRE Y BRIAN CHICOINE

FACTORES
ESTRESANTES
EN LOS ADULTOS
CON SINDROME
DE DOWN

Dennis McGuire

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

| analizar los factores que con-

dicionan el estado de bienes-

tar mental en una persona

adulta con sindrome de

Down, es preciso profundizar

en aquellos elementos que,
dadas las caracteristicas de estas personas,
pueden convertirse en estimulos estresantes.
Su importancia estriba en que, no sélo van a
dificultar la vida de la persona sino que, a la
larga, pueden convertirse en auténticos agen-
tes etiolégicos de una enfermedad mental,
como puede ser la depresion.

Es interesante observar que la hipertension
(presién sanguinea alta) no es frecuente en
las personas con sindrome de Down. Cuando
compartimos este descubrimiento con otras
personas, frecuentemente su respuesta es
“probablemente se deba a que estos indivi-
duos no tienen estrés en sus vidas.” Esto es
un mito. Las personas con sindrome de
Down no sélo tienen estrés en sus vidas, sino
que ademas lo perciben en los demas, y
puede llegar a afectarles.

Evidentemente hay ciertos problemas de la
vida por los que estas personas no tienen
que preocuparse. Por ejemplo, es raro que un
adulto con sindrome de Down tenga que
preocuparse por como va a afrontar el pago

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

de su vivienda. Sin embargo, esto no signi-
fica que en sus vidas no haya factores estre-
santes. En algunas ocasiones es de esperar
que los adultos con sindrome de Down se
enfrenten con determinados problemas con
los que no tiene que enfrentarse el resto de
los adultos. Por ejemplo, muchos de nuestros
pacientes viven en residencias donde puede
haber ciertas personas que tengan habitos
inconvenientes, que permanezcan despier-
tas por la noche, o simplemente que no les
gusten. Y a pesar de ello, quiza tengan pocas
oportunidades para negociar un cambio o
para vivir con quienes desearian. Ademas, la
discapacidad intelectual derivada del sin-
drome de Down suele limitar la habilidad de
la persona para afrontar el estrés. Por consi-
guiente, hay momentos en que estos adultos
pueden experimentar tanto estrés, si no mas,
como cualquiera de nosotros, con la diferen-
cia de que ellos tienen menos habilidad para
sobrellevarlo.

La presencia del estrés en la vida de una
persona generalmente no provoca una en-
fermedad mental. El apoyo adecuado, el
saber apartarse de la situacion, el participar
en actividades que reducen el estrés, asi
como otras estrategias son medios que ayu-
dan a evitar el desarrollo de una enfermedad
mental. Sin embargo, suele ser preciso reco-
nocer el estrés, con la finalidad de desarrollar

activamente las estrategias que nos permi-
tan afrontarlo y sobreponernos. Es posible
que los adultos con sindrome de Down no
reconozcan su propio estrés, o que no sean
capaces de verbalizar sus problemas. Debe-
mos tener cuidado de no minimizar el estrés
en la vida de una persona, sélo porque ésta
no verbalice sus preocupaciones. Es impor-
tante saber que la persona con sindrome de
Down puede estar experimentando estrés, y
puede estar necesitando ayuda para des-
arrollar estrategias saludables con las que
afrontarlo.

Entre los factores de estrés mas frecuentes
que pueden desencadenar una enfermedad
mental en estos adultos se encuentran los si-
guientes:

* Impotencia o debilidad aprendida

* Falta de oportunidades

* Falta de respeto

* Acontecimientos esperados, pero estre-
santes

* Acontecimientos inesperados y estre-
santes

*  Pena, sufrimiento, duelo

Incapacidad o debilidad aprendida
Uno de los desencadenantes especificos de
la enfermedad mental (especialmente de la
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depresion) es un estado que se denomina in-
capacidad o debilidad aprendida. Esta se pro-
duce cuando un individuo ha experimentado
un fracaso que le ha conducido a un sentido
de futilidad y de desesperanza, y a una ten-
dencia a darse por vencido en futuras oca-
siones. Por ejemplo, si un bebé o un nifio llora
continuamente sin que nadie reaccione,
aprendera al final que llorar no le sirve de
nada, y dejara de hacerlo. Esencialmente, se
estd dando por vencido. Ha aprendido a
darse por vencido y quiza no vuelva a llorar ni
siquiera en las nuevas ocasiones en que haya
mas posibilidades de que los demas reaccio-
nen ante su llanto. Hemos visto a varios adul-
tos con sindrome de Down que se sentian
frustrados o infelices con su situacién. Des-
pués de reiterados e infructuosos intentos
por comunicar sus problemas, o porque éstos
fueran tomados en serio, desarrollaron un
sentimiento de desesperanza y se dieron por
vencidos. Frecuentemente, no sélo renuncian
a lograr ese cambio en particular, sino que
ademds se vuelven apaticos en general, y
también se deprimen.

En algunas ocasiones, las habilidades limi-
tadas del lenguaje de una persona imposibi-
litan que exprese sus preocupaciones de una
forma inteligible. En otras, las personas que
escuchan estas preocupaciones tal vez no
tomen en serio al individuo, o no le den im-
portancia a sus problemas. La limitacién de
recursos puede ser también un problema. Por
ejemplo, si a un adulto no le gusta su piso tu-
telado, pero no existen mas alternativas, es
improbable que se produzca un cambio.

Zachary, de 22 arios, estaba deprimido. Sus
padres se habian esforzado mucho para con-
seguirle una plaza en un taller, pero a Zachary
no le gustaba aquel trabajo, y se sentia atra-
pado. Su habilidad para comunicar su deseo
de abandonar aquel taller era limitada. Con el
tiempo, su problema se hizo evidente, y sus
padres se ocuparon de encontrarle un nuevo

Inclusién y eleccién

empleo. El trabajo nuevo era muy similar al
anterior, pero Zachary se sentia mucho mas
feliz. Una gran parte de esta felicidad parecia
guardar relacion con su sensacién de que él
podia influir en su entorno.

Para que un entorno pueda ofrecer apoyo,
ha de ser sensible y receptivo. El primer paso
para proporcionar apoyos o cuidados con-
siste en escuchar. Sin entender el problema,
no podemos ofrecer una solucién auténtica-
mente beneficiosa. Evidentemente, entender
las necesidades de una persona con sin-
drome de Down que tenga muy pocas habi-
lidades de comunicacién puede significar un
gran problema. Aunque en este libro descri-
bimos una serie de cuestiones que son co-
munes a las personas con sindrome de
Down, también afirmamos que cada una de
estas personas es un individuo que tiene sus
propios deseos, necesidades e ilusiones.
Cuando alguien expresa estas necesidades,

EL PRIMER PASO PARA
PROPORCIONAR APOYOS O
CUIDADOS CONSISTE EN
ESCUCHAR. SIN ENTENDER EL
PROBLEMA, NO PODEMOS
OFRECER UNA SOLUCION
AUTENTICAMENTE
BENEFICIOSA

pero no se le escucha, se produce una situa-
cidén que puede ser muy frustrante, y que al
final puede causar desesperanza.

Piense en la siguiente analogia si quiere en-
tender lo frustrante que puede resultar que
los demds no nos escuchen. Imaginese en-
trando en unos grandes almacenes con una
bonita camisa que se ha comprado hace
poco. Tras esperar en la larga fila del depar-
tamento de Atencién al Cliente, llega por fin

La plena inclusidn es la politica escolar, cuyo objetivo consiste en que las personas
con discapacidad intelectual participen tanto como sea posible en las escuelas ordi-
narias -asistiendo a clases con otros alumnos no discapacitados, y en que tengan el
mayor acceso posible a las asignaturas regulares. La inclusion esta siendo cada vez
mas reconocida también como la meta para los adultos con discapacidad intelectual.
Para estar incluidos en nuestra sociedad, debemos ser capaces de participar en ella.
Uno de los distintivos mas importantes de la participacion en nuestra sociedad es el
tener eleccién. Desgraciadamente, muchos adultos con sindrome de Down no estén
incluidos en nuestra sociedad porque ellos no tienen elecciones. Con frecuencia, los
problemas de financiacién econdémica, o la propia sociedad (o los profesionales) las li-
mitan, porque sélo se reconoce una Unica forma en que estos adultos puedan hacer

las cosas.
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al frente, y coloca la camisa sobre el mostra-
dor. Antes de que usted tenga oportunidad
de decir nada, el empleado le sonrie, toma la
camisa, y le reintegra su dinero por el articulo
devuelto. A usted le agrada la cortesia del
empleado, su cordialidad y su afan de aten-
derle. Pero, por otra parte, cuando usted ve
que el empleado se lleva su camisa para vol-
verla a colocar en los estantes, usted se
siente frustrado. El propdsito de su visita a los
almacenes (que usted ni llegd a manifestar al
empleado) era que le quitaran a la camisa la
etiqueta de seguridad que olvidaron quitarle
cuando usted la compré. A usted le gustaba
mucho la camisa, y ahora se la estan lle-
vando. El servicio fue excelente; pero senci-
[lamente no era lo que usted necesitaba.
Cualquiera que vea que sus intentos por
cambiar su entorno, o por influir en él, son ig-
norados o malinterpretados, puede sentirse
frustrado. Si eso, ademas, ocurre continua-
mente, puede convertirse en un serio desen-
cadenante de una enfermedad mental.

Falta de oportunidades

La falta de oportunidades puede resultar
muy estresante, frustrante y problematica
para la autoestima. La oportunidad no es sim-
plemente poder hacer algo, o hacer algo para
llenar nuestro tiempo. Es un reto interesante
que nos permite sentirnos creativos e ilusio-
nados. Las tareas o los empleos disponibles
para algunos adultos con sindrome de Down
empiezan por no cumplir estos requisitos.
Para otros, quiza ni siquiera exista la posibili-
dad de realizar tareas ni de encontrar ningtn
empleo, debido a la falta de recursos y a otras
razones.

El individuo es quien define la satisfaccion
que le proporciona una determinada tarea o
un determinado trabajo. Por consiguiente, lo
que a usted podria parecerle aburrido o insa-
tisfactorio, puede ser bastante satisfactorio
para alguien con sindrome de Down. Pero lo
contrario también es cierto. Lamentable-
mente, los adultos con sindrome de Down no
suelen participar activamente en la eleccién
de sus trabajos, y esto puede ocasionarles un
sentimiento de frustracion.

Las situaciones de la vida también pueden
ser una fuente de frustracion o de estrés. Mu-
chas personas con sindrome de Down tienen
oportunidades limitadas para elegir su situa-
cién en la vida. Los problemas econdmicos, la
necesidad de encontrar rapidamente un
hogar tras la muerte de los padres, y otras di-
ficultades, son factores que contribuyen a la
carencia de formas de vivienda apropiadas de
las que pueda disponerse. Desde luego, lo
ideal es que las familias puedan estudiar con
bastante antelacion las posibilidades exis-
tentes, pero esto no ocurre siempre. Ademas,
suele haber problemas de fluctuacion de re-
cursos. Un plan bien elaborado puede vol-

verse problematico en el momento necesa-
rio, porque se ha producido un cambio en la
financiacién por parte del estado o de otra
institucion.

Muchos adultos siguen viviendo en casa,
con sus padres o con sus hermanos, o con
ambos a la vez, y les va muy bien. Muchos se
mudan a residencias o pisos tutelados, y tam-
bién les va bien. Sin embargo, en algunas oca-
siones, cuando alguien quiere vivir fuera de
su casa familiar, no se dispone de oportuni-
dades. Otros se han mudado a residencias y
pisos tutelados, y no encajan en ellos. Una
vez mas, la valoracién y la planificacién indi-
vidual son importantes para optimizar estas
circunstancias y minimizar el estrés.

Incluso cuando se vive en un buen sitio, sub-
vencionado por alguna institucién, pueden
existir factores estresantes. Aunque hayamos
disfrutado de nuestra estancia en residencia
universitaria, hay cuestiones que se converti-
rian en un problema si tuviéramos que vivir alli
para siempre. La presencia de ruidos, la tole-
rancia ante los habitos de los demés y el com-
promiso de satisfacer las necesidades de
todos los individuos, son cuestiones que pue-
den ocasionar problemas. Si bien es cierto que
estos problemas se presentan en cualquier fa-
milia, a veces un piso tutelado o una residen-
cia albergan a un mayor nimero de personas,
lo que hace que dichos problemas sean aun
mas dificiles de sobrellevar. Ademas, las difi-
cultades con el lenguaje y con la habilidad
para expresar los problemas pueden reducir
la capacidad para afrontarlos.

El desafio para la familia o el personal que
apoyen a las personas con sindrome de

Down consiste en convertir esos lugares en
"el hogar" del individuo. Es importante que
los miembros de la familia recuerden esto.
Cuando una persona con sindrome de Down
se va a vivir con un hermano o una hermana,
la familia también se enfrenta con el desafio
de convertir esa nueva casa en el hogar de la
persona. Los miembros del personal de los
pisos tutelados tienen el mismo desafio.
Para algunos de estos adultos, la falta de
oportunidades puede ser también un pro-
blema en los campos de la ensefianza, las ac-
tividades recreativas y los viajes. Como en los
restantes campos, el primer paso consiste en
reconocer que éstas pueden ser areas de es-
trés para el individuo. Una vez que se haiden-
tificado el problema, el adulto necesita que se
le anime a continuar descubriendo y des-
arrollando las oportunidades que puedan op-
timizar su participacién en estas areas.

Falta de respeto

Lamentablemente, otro factor estresante
para las personas con sindrome de Down es
el trato con las personas que no los respetan.
Es estresante tratar con personas (tanto
nifios como adultos) que hacen comentarios
despectivos sobre ellos, o les llaman por
nombres hirientes. Los individuos crueles o
desaprensivos pueden ser muy hirientes. In-
cluso la gente amable o bienintencionada
puede causar malestar, cuando no reconoce
o0 no aprecia las capacidades de una persona
con sindrome de Down.

A Bill, de 27 arios de edad, le encanta su tra-
bajo en la tienda de comestibles. Sin em-
bargo, en algunas ocasiones, los clientes lo

disgustan. Es facil comprender cémo los
clientes groseros que lo llaman “retrasado”
son una verdadera fuente de estrés en su
vida. Los otros clientes que también suponen
un problema para Bill son los que le ayudan a
empaquetar los articulos. Bill experimenta
verdadero orgullo por su trabajo, e interpreta
esta ayuda como un indicativo de que esos
clientes no lo consideran capaz de realizarlo.
A pesar de todos los beneficios que Bill ob-
tiene de su trabajo, el menor de los cuales no
es el aumento de su autoestima, sus relacio-
nes diarias con los clientes podrian ser des-
encadenantes de alguna enfermedad mental.
Todas las noches, después de cenar, Bill tiene
la oportunidad de comentar con el personal
de su piso de trabajo como le ha ido en el dia.
Recibe apoyo, y luego participa en las activi-
dades que a él le resultan relajantes. Le sigue
yendo muy bien, a pesar de los problemas
con que se topa en su trabajo.

A continuacién indicamos varias formas
con las que usted podra ayudar a un adoles-
cente o a un adulto con sindrome de Down, a
afrontar las faltas de respeto reales, o perci-
bidas como tales:

* Trate de que se pregunte a si mismo por
qué esa persona puede estar actuando de
esa forma. Ayudele a determinar si la
persona pretende ser irrespetuosa, o si es
que sencillamente él esta percibiendo esa
conducta como una falta de respeto.

* Ayldele a comprender que la persona
que es irrespetuosa a propdsito es la que
tiene el problema. Animele a no hacerle
el menor caso, o a dirigirse a la persona
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que esta siendo irrespetuosa (o a que
otro lo haga por él), si se trata de una si-
tuacion que puede cambiarse.

* Animele a hablar sobre las ocasiones en
las que se ha sentido tratado sin respeto.
Reconozca y reafirme sus sentimientos,
y apOyele para que pueda manejarlos.
Animele y apdyele para que desarrolle su
autoestima de otras maneras.

* Ayldele a desarrollar estrategias para
tratar sus propios sentimientos. Entre
éstas podrian incluirse técnicas de rela-
jacién, ejercicio fisico y otras estrategias.

Acontecimientos esperados, pero
estresantes

No cabe duda de que el entorno y el trans-
curso del tiempo presentaran situaciones que
pueden ser estresantes. Algunos de los acon-
tecimientos y su cronologia son seguros, o al
menos, previsibles, como la terminacién de
los estudios y la iniciacion en el mundo del
trabajo. Otros sucesos son menos predeci-
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bles. Una enfermedad, la muerte de un
miembro de la familia, el divorcio y otros
acontecimientos de la vida, son todos suce-
sos relativamente inesperados. La prepara-
cion servira para ayudara a la persona con
sindrome de Down a afrontar tanto los suce-
sos esperados como los inesperados.

No olvide que el cambio puede resultar di-
ficil para muchas de estas personas. Un acon-
tecimiento particularmente dificil es el
momento en que un hermano o hermana se
muda del hogar familiar, se va a estudiar a la
universidad, o bien cuando se casa. Estos
cambios suelen afectar a la persona con sin-
drome de Down de dos maneras. Primero, ex-
perimenta la mudanza del hermano fuera del
hogar familiar como una pérdida, y pasa por
un proceso de duelo. Segundo, a menudo
siente que éstos son acontecimientos nor-
males en los que ella nunca participara. Por
ejemplo, Joan, tras sentirse disgustada en la
boda de su hermana, dijo, “yo nunca me ca-
saré, ni tendré hijos.” Cuando una persona

con sindrome de Down entra en la adoles-
cenciay en la adultez, las diferencias entre su
vida y las vidas de sus hermanos, o de sus
compaferos no discapacitados, se vuelven
mas evidentes.

No se debe quitar importancia a la pena que
sienten estas personas cuando un hermano
o una hermana se van de casa. Ciertamente,
es un hecho que en absoluto carece de im-
portancia en sus mentes ni en sus corazones.
Como indicaremos mas adelante, en la sec-
cién sobre el duelo, existen varias formas de
ayudar a las personas con sindrome de Down
en este proceso. Obviamente, una diferencia
importante entre el hecho de que un miem-
bro de la familia se mude o que un miembro
de la familia fallezca es que, cuando el fami-
liar se ha mudado de casa, el contacto fisico
con la persona sigue siendo posible. La impli-
cacion de ese miembro de la familia con la
persona con sindrome de Down, le ayuda a
afrontar su pérdida. La estabilidad y la regu-
laridad son esenciales. No hay duda de que
la personas con sindrome de Down se sien-
ten generalmente dolidas ante las promesas
incumplidas (por ejemplo, cuando un miem-
bro de la familia falta a un acontecimiento
previamente planificado). Ademas, la ten-
dencia al orden y a la repeticion (rituales),
hace que lairregularidad en las visitas les re-
sulten especialmente dificiles de aceptar.

Es evidente que la mejora y el aumento de
las oportunidades, y la inclusién en la socie-
dad, forman parte de la solucién a los proble-
mas referentes a tener menos oportunidades.
Sin embargo, muchas personas con sindrome
de Down tienen problemas que impiden que
las actividades de sus vidas sean exacta-
mente iguales a las de sus hermanos o com-
paferos. Las soluciones mas beneficiosas
consisten en acentuar los aspectos positivos
de la vida de la persona, buscar las oportuni-
dades que se asemejen a las de sus herma-
nos o comparieros, y reforzar la autoestima.

Acentuar lo positivo

Todos tenemos limitaciones. A decir ver-
dad, la falta de estatura, la incapacidad para
saltar y la escasa habilidad para encestar la
pelota descartaron la eleccion de la profesion
de baloncestista en la vida del segundo autor
de este libro. Sin embargo, gracias al dnimo
de la familia y de los demas, se descubrieron
y se acentuaron sus puntos fuertes, y se ha-
llaron otras actividades llenas de sentido. De
igual modo, descubrimos que muchos de
nuestros pacientes con sindrome de Down
tienen habilidades sin explotar. El talento ar-
tistico, la aptitud para la musica, la memoria
increible, el sentido real del orden y otros ta-
lentos, son todos dones que pueden ser au-
ténticamente valiosos. Valorar, orientar,
ensefar y, especialmente, moldear la utiliza-
cién de estos talentos, son acciones que han

de conducir a la obtencién de grandes satis-
facciones.

Buscar oportunidades similares

Resulta muy beneficioso buscar oportuni-
dades que se asemejen a las oportunidades
de los demas. Conocemos a varios adultos
con sindrome de Down que manifestaron su
interés por poder conducir un coche, casarse,
o mudarse del hogar familiar, y que después
lograron cumplir estos objetivos. Como las
personas con sindrome de Down cada vez
estan mas incluidas en la sociedad, las opor-
tunidades de lograr estas metas van en au-
mento. Sin embargo, siendo realistas, no
todas las personas pueden participar de
todas las oportunidades. Una vez mas, el va-
lorar los intereses y las capacidades, el orien-
tar a las personas hacia otras oportunidades
alternativas, ensefiandoles y sirviéndoles de
modelo, son factores que pueden generar una
vida satisfactoria, y favorecer la autoestimay
aceptacién ante los cambios que se produ-
cen en la vida.

Darryl, un joven de 18 afios con sindrome de
Down, se sentia frustrado porque no podia
conducir. Habia participado en clases de con-
duccion, pero no tenia ni la destreza manual
ni el criterio necesarios para llevar un coche.
Cuando su familia analizé el problema con él,
descubrieron que una parte importante de su
frustracion se debia a la falta de independen-
cia para sus desplazamientos, de manera que
se esforzaron y le ensefiaron a utilizar el
transporte publico. A Darryl le ha resultado
especialmente gratificante que los miembros
de su familia ya no vayan en coche a todas
partes, y ver que ahora ellos utilizan también
el transporte publico en algunas ocasiones.
Cuando su hermano mayor vuelve a casa
desde la Universidad, y van juntos al cine, a
un museo o a algun otro lugar, suelen utilizar
el transporte publico. Darryl toma las riendas
de la situacion cuando usan este tipo de
transporte, porque su hermano mayor no
esta tan familiarizado como él con este sis-
tema.

Si bien la falta de habilidades o de oportu-
nidades son problemas que hay que superar,
la promocién de una sana autoestima sigue
siendo, en Ultima instancia, el objetivo al que
hay que tender, a medida que se van presen-
tando los cambios en la vida.

Prepararse para los acontecimientos

Como sucede con cualquier acto planifi-
cado, los calendarios y los horarios resultan
de gran utilidad para ayudar a la persona con
sindrome de Down a prepararse. La memo-
ria visual suele ser muy fuerte, por lo que las
indicaciones visuales suelen resultar méas be-
neficiosas que las verbales. Por lo tanto, la uti-

lizacién de un almanaque o de un programa
con imagenes es muy Util. Hemos observado
con frecuencia que una fotografia del acto
que se aproxima es lo que mejor funciona, es-
pecialmente si en ella aparece la propia per-
sona participando de la actividad.

George, de 28 afios, tenia una grave inesta-
bilidad atlanto-axoidea. Necesitd traccion du-
rante varias semanas antes de la intervencion
quirdrgica, para optimizar el alineamiento de
su cuello. Realmente fue algo duro de sopor-
tar. En su calendario se colocé una imagen,

a

COMO SUCEDE CON
CUALQUIER ACTO
PLANIFICADO, LOS
CALENDARIOS Y LOS
HORARIOS SON DE GRAN
UTILIDAD PARA AYUDAR A LA
PERSONA CON SINDROME DE
DOWN A PREPARARSE

que indicaba la fecha fijada para su proxima
operacion. Para George funciond un simbolo
que significaba cirugia. Eso le ayudo a sobre-
Ilevar el tiempo que tuvo que pasar con su
tratamiento de traccion.

Ademas, suele ser necesaria la advertencia
previa. En el dia a dia, es una buena idea ad-
vertir antes de cualquier cambio. Por ejem-
plo, puede ser Util decirle a la persona, con
cinco o diez minutos de antelacién, que va
acercandose el momento de dejar de trabajar,
y de irse preparando para volver a casa. Dar el
aviso con demasiada antelacién no suele dar
buenos resultados, porque la persona lo ol-
vida, o vuelve a involucrarse en el trabajo. Lo
contrario, la advertencia con muy poca ante-
lacién, o no advertir en absoluto, tampoco le
permite a la persona prepararse para el cam-
bio.

Las advertencias sobre otras transiciones
mas importantes, como una mudanza u otros
cambios en la familia, también son conve-
nientes. Puede colocarse una imagen que re-
presente el acontecimiento en el dia
correspondiente del calendario. Quizas dé
buen resultado una foto del adulto con sin-
drome de Down, de pie frente a la puerta de
su nueva casa. Indicar y sefialar la fecha, y
contar los dias que faltan, a medida que van
transcurriendo, también puede servir de
ayuda. Una vez mas, dar la advertencia de-
masiado pronto puede ser problematico
(aungue lo pronto que sea “demasiado
pronto” sera distinto para cada persona).

Con frecuencia, los padres u otras personas
retrasan el momento de advertir al individuo

con sindrome de Down, con la esperanza de
evitar que éste se dedique a rumiar el acon-
tecimiento venidero. Pero el caso es que, de
todas maneras, el individuo suele enterarse
del cambio por las conversaciones que oye.
Ademas, muchas personas con sindrome de
Down tienen “una percepcién” mucho mayor
de lo que se supone sobre los cambios o
acontecimientos venideros. Tienen una habi-
lidad de deteccidn de radar, que les sirve para
percibir los cambios en los comportamientos
de los demas, o en los eventos o actividades.
En estas situaciones, es mejor tener una con-
versacion franca, y ayudar a la persona con la
transicion, que retrasar el momento de co-
municéarsela. De lo contrario, puede que
saque conclusiones erréneas sobre lo que va
a suceder y sobre la causa de que vaya a su-
ceder, lo que podria ocasionarle una preocu-
pacion alin mayor. También es posible que la
persona llegue a la conclusién correcta, pero,
puesto que se supone que ella no la conoce,
se la priva de la oportunidad de manifestar
sus sentimientos sobre la situacion.

En muchas ocasiones hemos oido que el
cambio de conducta de un paciente, o la al-
teracion de su salud mental, aparecieron
antes de que se produjera alguno de estos
acontecimientos. “Ni siquiera se le habia ha-
blado sobre el cambio, cuando comenzé su
depresion.” Sin embargo, aparentemente ya
lo sabia, y estaba luchando con el cambio.
Tenga siempre muy presente la increible ha-
bilidad de muchas de estas personas para
“captar” asuntos sobre los que no se les ha
hablado.

Acontecimientos inesperados y
estresantes

Cuando un hecho sucede de forma impre-
vista o inesperada, es evidente que no podre-
mos aplicar muchas de las recomendaciones
indicadas en la seccién sobre sucesos plani-
ficados o esperados. Sin embargo, sigue ha-
biendo ciertas similitudes en ambos casos.

Muchos sucesos inesperados, como una
muerte, una enfermedad o un divorcio, con-
[levan un sentimiento de pérdida. La muerte
de un miembro de la familia, de un amigo o
de un cuidador pueden resultar especial-
mente dificiles de sobrellevar; por tanto, el
proceso de duelo serd tratado con mas pro-
fundidad en la siguiente seccién. Muchas de
las estrategias utilizadas para apoyar a una
persona con sindrome de Down en su pro-
ceso de duelo, también pueden utilizarse
para apoyarla frente a otros sucesos inespe-
rados.

Un principio clave es valorar “dénde se en-
cuentra la persona”, y ayudarla a partir de ese
punto. Primero preglintele qué es lo que sabe
o lo que comprende sobre la pérdida. Esto
puede eliminar mucha confusién sobre cémo
tendremos que ayudar. Si la persona no es
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verbal, se habran de utilizar otras estrategias
en forma de signos o indicios que la persona
emite.

La pérdida es una forma de transicién, y la
transicion puede ser dificil para muchas per-
sonas con sindrome de Down. Si es posible,
advierta a la persona sobre la transicidén que
se aproxima, y después déjela que prosiga a
su propio ritmo. La observacién atenta de su
respuesta -ya sea verbal, o comunicada por
medio del lenguaje corporal- ayuda a evitar
que la abrumemos con informacién. Com-
parta lo que el individuo esté preparado para
entender, y lo que pueda comprender, y
vuelva a hacerlo cuando la necesidad y la dis-
posicién del individuo se presenten de nuevo.

Cuando la pérdida no implica muerte, suele
haber oportunidades continuas para que la
persona con sindrome de Down se relacione
con la persona o personas que estén atrave-
sando los cambios. Se suele suscitar la cues-
tién de si una persona con sindrome de Down
debe visitar o no a un familiar enfermo. Por lo
general, nosotros recomendamos las visitas
regulares. En ocasiones, los cambios en la
persona enferma pueden volverse excesiva-
mente molestos para la persona con sin-
drome de Down. En estos casos, la persona
con sindrome de Down debe reducir o sus-
pender las visitas.

Puede resultar util mostrar fotos de la per-
sona con sindrome de Down junto con la per-
sona (o las personas) que sienta que esta
perdiendo, debido a una enfermedad o a
otras razones. La potente memoria que tan-
tas personas con sindrome de Down poseen
puede ser una bendicidn en estas situaciones.
Las fotos les ayudaran a recordar tiempos
mas felices, lo que puede ser un auténtico
consuelo.

Un calendario o un programa, especial-

Afrontar el divorcio de los padres

mente con imagenes, pueden ayudar al
adulto a afrontar los aspectos de la pérdida
que puedan anticiparse. Por ejemplo, si pue-
den ponerse en el calendario los dias de inicio
y de fin de un tratamiento, o la fecha de una
operacion quirlrgica, podremos proporcionar
a la persona un marco temporal, o un cierto
sentido de orden.

Igualmente, si la persona con sindrome de
Down se enferma o necesita una operacion,
también puede utilizarse un calendario, como
ya dijimos anteriormente. Afadir estructura-
cién, o aumentar la predictibilidad tanto
como sea posible, ayuda a la persona a afron-
tar la enfermedad. Es importante explicarle el
tratamiento, o el procedimiento, a un nivel
que sea comprensible para ella. Por ejemplo,
para los pacientes que se sienten nerviosos
ante el hecho de acudir a nuestra consulta,
tenemos un libro con imagenes y con texto
que “guian a la persona en una visita a la con-
sulta”. El libro contiene fotos de la obtencién
de la historia, de la exploracién, la extraccién
de sangre, y de los demas aspectos de la cita.

agd

LAS BUENAS NOTICIAS
PUEDEN SER SUCESOS MUY
POSITIVOS EN LA VIDA DE
UNA PERSONA CON
SINDROME DE DOWN, PERO
TAMBIEN PUEDEN CAUSAR
ESTRES.

Tenemos ejemplares del libro, a disposicién

de nuestros pacientes, para que éstos se lo

lleven a casay lo utilicen antes de su visita.
Hay muchos cambios o pérdidas en la vida

El divorcio tiene aspectos que son propios tanto de los acontecimientos esperados
como de los inesperados. Normalmente, no suele ser una noticia que se le dé de golpe
a la persona con sindrome de Down. Con frecuencia, incluso cuando no se le ha ha-
blado sobre los problemas existentes, la persona ya es consciente de ellos. Por ello,
para la preparacién ante un divorcio, damos a continuacion algunos consejos que pue-

den resultar dtiles:

= Tranquilice a la persona, y asegurele que no es culpa suya.
* Aseglrele que sus padres la siguen queriendo.
= Aseglrele que seguira teniendo un hogar, que seguiran cuidandola y que podra ver

a ambos padres.

* No coloque a la persona en medio de los dos padres. No la ponga en una situacion
en la que se le obligue “a ponerse en contra” del padre o de la madre.

* Mantenga sus horarios y programas tanto como se pueda.

= Déle permiso para hablar sobre sus problemas y preocupaciones, y también déle

oportunidades para que lo haga.

* Fomente las actividades que ayuden a reducir el estrés.
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que pueden ser dificiles y problematicos para
los adultos con sindrome de Down. Suele ser
util el ayudarles en la estructuracién de estas
pérdidas, y optimizar la predictibilidad de los
acontecimientos. Si utilizamos los puntos
fuertes de la memoriay de las habilidades de
aprendizaje visual, para ayudar al individuo a
afrontar una pérdida, podremos mejorar los
beneficios de nuestra intervencion.

Es importante comprender que un cambio,
aunque sea positivo, sigue siendo un cambio.
Las buenas noticias, como son un ascenso en
el trabajo, ser invitado a viajar por un amigo,
o el nacimiento de un nuevo sobrino o so-
brina, pueden ser sucesos muy positivos en
la vida de una persona con sindrome de
Down, pero también pueden causar estrés.
La utilizacién de las estrategias indicadas
mas arriba ayudara a evitar que estos hechos
positivos se conviertan en negativos.

El duelo

El proceso del duelo es algo muy personal.
Las personas lo pasamos de formas muy di-
ferentes. Sin embargo, existen algunas carac-
teristicas comunes que hemos observado en
las personas con sindrome de Down. En pri-
mer lugar, presentan con frecuencia un re-
traso en la respuesta de duelo. En segundo
lugar, necesitan pasar este proceso a su ma-
neray a su propio ritmo. Y en tercer lugar, sus
vividos recuerdos y su extraordinaria memo-
ria suelen complicar el proceso. En algunas
ocasiones, el duelo dificil o prolongado puede
producir enfermedades mentales como es la
depresion.

Retraso en el proceso de duelo

El proceso de duelo puede presentarse con
retraso en las personas con sindrome de
Down. Para nosotros no resulta extrafio ver a
una persona con sindrome de Down a quien
le ha ido bien durante seis meses o mas, tras
haber muerto un ser querido, y que es des-
pués cando comienza a expresar su pena. En
ciertas ocasiones, a algunas de estas perso-
nas les va bien durante un largo tiempo, y
después se produce otra pérdida que es la
que desencadena la respuesta de duelo. Por
ejemplo, puede que fallezca una persona muy
importante (uno de los padres, por ejemplo),
y que dé la impresion de que nuestro pa-
ciente se encuentra bien. Después, meses, o
en ocasiones, afios mas tarde, acontece lo
que pudiera parecer una muerte mucho
menos importante para esa persona (por
ejemplo, fallece un pariente muy lejano, o se
muere la tortuga del piso tutelado), y es en-
tonces cuando nuestro paciente manifiesta
su dolor por la muerte anterior, que era
mucho mas importante para él. Hemos ob-
servado muchos de estos casos, en los que
un adulto comenzd de repente a hablar sobre
la pérdida de la persona que era importante

en su vida, varios afios después del falleci-
miento de ésta.

En su folleto titulado “Mental Retardation
and Grief Following a Death Loss” (Retraso
mental y duelo tras un fallecimiento), Char-
lene Luchterhand, MSMW, ofrece algunas
explicaciones posibles para la respuesta re-
trasada de duelo (Luchterhand, 1998). Puede
que no se haya dado oportunidad a la per-
sona para pasar su duelo, puede que le lleve
mas tiempo aclarar sus sentimientos y emo-
ciones, y puede que no haya tenido las habi-
lidades necesarias para entender el proceso y
para saber cémo afrontarlo.

Ademas, con frecuencia nos hemos pre-
guntado sobre la habilidad de muchos de
nuestros pacientes para comprender el con-
cepto del tiempo. A veces, al describir la
muerte de un miembro de su familia, un
adulto con sindrome de Down hablara de ella
como si acabara de suceder en las Ultimas se-
manas, cuando, en realidad, hace muchos
afos que su familiar fallecié. Hemos notado
que esta dificultad con el concepto del
tiempo también se presenta con otras cues-
tiones. Por consiguiente, lo que a los demas
quiza les parezca un tiempo inusual para llo-
rar la pérdida de alguien, puede estar relacio-
nado con las diferencias sobre la percepcion
del tiempo que estas personas suelen mos-
trar.

Joel, de 26 afios, estaba muy sano cuando
vino a vernos. Hacia poco, sus padres habian
actualizado su testamento y habian decidido
comprar sus parcelas en el cementerio. Ellos
eran relativamente jovenes y estaban sanos,
y no se preveia un uso inmediato ni antici-
pado de dichas parcelas. Al comprarlas, tam-
bién habian adquirido una para su hijo Joel. A
éste le habia costado mucho comprender que
esa compra era para una época posterior e in-
determinada. Se llend de temores, pensando
que iba a morir pronto, a pesar de estar sano.
La planificacion del futuro era un concepto
que sobrepasaba el nivel de sus capacidades.

Si a Joel se le hubieran dado explicaciones
mas claras antes de haber comprado las par-
celas, quizé no hubiera tenido esta reaccion.
Por otra parte, si sus padres pudieran haber
sabido cdmo iba a responder Joel ante la no-
ticia, considerando su respuesta ante otros
sucesos similares, quizéd un mejor enfoque
habria sido no decirle nada a su hijo.

Recuerdos

Las personas con sindrome de Down sue-
len tener una capacidad de memoria increi-
ble. Esta habilidad puede servirles de mucho
pero también puede causarles problemas,
debido al recuerdo de los momentos doloro-
sos. Para muchas personas sin sindrome de
Down, el proceso de duelo supone llegar a

sentir alivio u olvido del dolor, al tiempo que
se recuerda al ser querido. Sin embargo, la in-
tensa memoria de muchas de las personas
con sindrome de Down puede dificultar este
proceso. Puede suponer un buen apoyo el uti-
lizar estrategias que ayuden al individuo a re-
cordar tiempos felices con las personas
fallecidas.

El momento adecuado para llorar una pér-
dida

Para ayudar a una persona con sindrome de
Down a pasar su proceso de duelo, lo mejor
suele ser proporcionarle esa ayuda cuando la
persona esté preparada para recibirla. Con
frecuencia hemos observado que hacer que
una persona asista a un “Grupo de Duelo” a
una hora preestablecida puede resultar pro-
blematico para muchos de nuestros pacien-
tes. A las cuatro en punto, los martes por la
tarde, puede que la persona no se encuentre
preparada ni dispuesta para hablar sobre la
muerte de su madre, por ejemplo. De hecho,
asistir a esa reunidn de grupo a esa hora de-

a

PARA AYUDAR A UNA
PERSONA CON SINDROME DE
DOWN A PASAR SU PROCESO
DE DUELO, LO MEJOR SUELE
SER PROPORCIONARLE AYUDA
CUANDO ESTE PREPARADA
PARA RECIBIRLA

terminada puede, en realidad, traerle de
nuevo recuerdos dolorosos, y hacerle persis-
tir en su pena. Los grupos de duelo planifica-
dos pueden funcionar para algunos, pero,
para muchos otros, sélo traen de nuevo el
dolor del que han conseguido apartarse por
un tiempo.

Pensamiento literal y duelo

Normalmente resulta mas Util, aunque tam-
bién mas dificultoso, permitir que la persona
afronte su pena cuando esté preparada para
ello, y cuando demuestre interés en hacerlo.
Quizé no parezca el momento méas conve-
niente cuando todo el mundo esté vestido y
arreglado, y saliendo de casa para asistir a un
acto, y sea entonces cuando la persona saca
a relucir la reciente muerte de su madre; sin
embargo, probablemente si que sea el mo-
mento mas idéneo y acertado. Nosotros re-
comendamos que se deje al individuo llevar la
conversacion: en su momento, a su manera,
en su lugar.

Cuando el individuo esta interesado en ha-
blar sobre la persona fallecida, es importante
aprovechar esa oportunidad. Especialmente
cuando el entramado familiar y de amistades
es pequefio, hablar sobre el ser querido au-
sente puede ayudar al individuo a conectarse
con ese ser querido a través de sus recuer-
dos.

Ayudar a la persona en su duelo
Luchterhand propone las siguientes direc-

trices, para ayudar a un adulto con discapaci-

dad intelectual a pasar su fase de duelo:

* Esté conla persona. Pase tiempo con ella.

* Hablele sobre la muerte y sobre la per-
sona que ha fallecido.

* Comparta sentimientos.

= Anime a la persona a asistir al velatorio,
al funeral o a los servicios conmemorati-
VOs.

* Intente evitar que se produzcan otras
pérdidas.

* Deje que la persona haga sus propias
elecciones (sobre cémo necesita pasar
su duelo).

Luchterhand también propone los siguien-
tes consejos para cuando se trate de hablar
sobre la muerte:
= Utilice palabras sencillas, y evite usar pa-

La mayoria de las personas con sindrome de Down parecen ser muy concretas y li-
terales en sus pensamientos. Este pensamiento concreto les ayuda a llevar a cabo sus
actividades cotidianas, a realizar su trabajo y a dar sentido a su mundo. Sin embargo,
cierto grado de pensamiento abstracto también resulta Gtil en muchas situaciones, y
carecer de esa habilidad puede ser problematico, especialmente cuando los demés

no reconocen esa incapacidad.

Scott tenia 34 afios cuando murio su madre. Le enviaron a un grupo de duelo en su
piso tutelado. El grupo se llamaba “the Mourning Group” [El grupo de luto]. El grupo
se reunia, cada quince dias, los miércoles por la tarde. Nunca pudimos averiguar si el
grupo le habria resultado til a Scott. Se obcecd tanto en el hecho de que el grupo se
reunia por las tardes, a pesar de llamarse “the morning” group [N.T.: “mourning”, luto,
y “morning”, mafiana, se pronuncian en inglés exactamente igual, de ahi el descon-
cierto de Scott], que se nego a participar en é€l..
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labras que tengan mas de un significado
(por ejemplo, “dormirse”).

* Ensefie usando ejemplos de la vida coti-
diana (como la muerte de un animal, o de
una persona famosa).

* Use muchos ejemplos a lo largo del
tiempo.

* Deje que la persona vea como afronta
usted las pérdidas en su propia vida.

* Deje que demuestre sus sentimientos y
emociones.

* Animele a hacer preguntas.

* Hablele sobre las fases de la vida: el naci-
miento, la infancia, los afios de la adoles-
cencia, la adultez, la vejez, la muerte, etc.

* Busque a alguien que pueda dirigir una
clase o un grupo para hablar sobre la
muerte y sobre el duelo, y después pre-
glntele a la persona si desea asistir, su-
poniendo que sea el momento adecuado
para ella.

* Hablele sobre lo bueno que tiene la
muerte (por ejemplo, que ya no se sufre;
o héblele sobre la vida eterna, en el caso
de que ésta sea parte de sus creencias re-
ligiosas). Sin embargo, no le presente
ideas religiosas con las que la persona no
esté familiarizada.

* Ayude ala persona para que se sienta se-
gura en el momento actual. Asegurele
que tanto ella como los demas miembros
de su familia estéan sanos (de una manera
veraz).

Basandonos en nuestra experiencia con gru-
pos de duelo, recomendamos que se deter-
minen previamente las probabilidades de que
la participacién del adulto con sindrome de
Down en un grupo pueda resultarle Util o, por
el contrario, problemaético. éLa persona tiende
a ser persistente con respecto a otros proble-
mas? Si otra persona menciona la muerte del
ser querido del adulto, éparece que esto le
ayuda, o le ocasiona mas problemas? ¢En
ocasiones anteriores le ha ido bien en grupos
estructurados? Al tratar de responder a estas
cuestiones, se comprendera mejor si un grupo
de duelo le resultara beneficioso. En algunas
ocasiones, sin embargo, si usted no esta se-
guro, podria hacerse una prueba en un grupo
de duelo para personas con sindrome de
Down u otras discapacidades, para obtener
una respuesta en uno u otro sentido.

Otra estrategia que consideramos muy Uutil
consiste en hacer un libro con fotos de la per-
sona fallecida. Resulta especialmente util
tener fotos de la persona realizando activida-
des agradables, que sean buenos recuerdos
para el individuo con sindrome de Down.
También resulta dtil, por lo general, utilizar
una foto en la que estén juntos la persona fa-
llecida y el individuo con sindrome de Down.
El objetivo consiste en ayudar al individuo a
aliviar y a "olvidar” su pena, mientras re-
cuerda ala personay se centra en los recuer-
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dos felices. Si bien hay que tener mucho cui-
dado y no trivializar el duelo, ni “barrer y es-
conder la pena debajo de la alfombra”, si
puede resultar muy positivo desviar el dolor
hacia los recuerdos felices. Impedir otras pér-
didas es algo que sélo podemos controlar
parcialmente. Evidentemente no poseemos
un control absoluto sobre las muchas pérdi-
das que sufrimos a lo largo de nuestras vidas.
Sin embargo, y en la medida de lo posible, re-
comendamos evitar o posponer los cambios
o las pérdidas, como las mudanzas o los cam-
bios de empleo, durante la época en que el
duelo esté siendo maés intenso.

Incluso el temor de una nueva pérdida
puede resultar muy perturbador. Esto es par-
ticularmente cierto respecto al temor de que
puedan morir otras personas cercanas.
Hemos visto con frecuencia esta preocupa-
cién en nuestros pacientes, que temian per-
der a otro familiar, a algiin hermano u otra
persona cercana. Si tranquilizamos a la per-
sona con sindrome de Down y mantenemos
un estrecho contacto con ella, podremos ayu-
darle y lograr que estos temores se atenten.

A veces el duelo se prolonga durante un
largo tiempo, interrumpe seriamente la forma
de vida de una persona, y puede desencade-
nar una depresion. Por ello, resulta imperativo
intentar ayudar a la persona a sobreponerse
a su dolor como hemos indicado aqui, pero si
el duelo se prolongara en exceso y diera laim-

SI BIEN CADA PERSONA TIENE
SU PROPIA FORMA DE PASAR
EL DUELO, PUEDE RESULTAR
UTIL APRENDER EL MODO EN
QUE OTRAS PERSONAS LO
HAN VIVIDO

presién de ser algo mas que una reaccion ante
la pena, podrian ser necesarios una nueva
evaluacién y un tratamiento. En el préximo ca-
pitulo trataremos sobre la evaluacién de las
enfermedades mentales.

Recuerde, el duelo es un proceso Unico en
cada persona. Lo que es beneficioso para al-
guien, puede no serlo para los demas. Los as-
pectos del duelo que son comunes en las
personas que nosotros hemos tratado, no son
desde luego aspectos universales. Con fre-
cuencia, alguien que conozca al individuo con
sindrome de Down antes de la pérdida puede
ser la persona mas indicada para determinar
la forma en que puede ayudarsele a pasar su
duelo. Ademds de esto, la observacion
atenta, con el corazdn abierto y lleno de com-
pasion, y la voluntad de responder cuando el
individuo pida ayuda, son elementos claves
para poder ayudarlo.

Si bien cada persona tiene su propia forma
de pasar el duelo, puede resultar Gtil aprender
el modo en que otras personas han ayudado
a unindividuo con sindrome de Down a pasar
su duelo. En respuesta a un articulo sobre el
duelo, publicado en nuestro boletin hace al-
gunos afios, Sheila Hebein, Directora Ejecu-
tiva de la National Association for Down
Syndrome, nos envié la carta siguiente:

Mi hijo, Chris, ha tenido que afrontar mu-
chas pérdidas a lo largo de su vida. La primera
fue cuando murié mi padre, pero Chris tenia
por entonces sélo 5 afios. Después perdic a
su abuela paterna (Nona), cuando €l tenia 11
afios. Habia tenido con ella una relacion muy
estrecha, pero nosotros fuimos francos con él
y respondimos a sus preguntas con toda la
sinceridad que pudimos. El estuvo en el vela-
torio con el resto de la familia. También par-
ticipd en la liturgia, recogiendo los presentes
con dos de sus primos. Siendo ya Chris
adulto, fallecié su abuelo paterno, de nuevo
se trataba de una persona muy cercana, por-
que el abuelito, durante varios afios, pasaba
temporadas viviendo con nosotros. En aquel
entonces, Chris tenia 19 afios, y lo involucra-
mos en todos los aspectos que pudimos. Es-
tuvo con toda la familia durante el velatorio
-creo que fue el unico nieto que no se au-
sento para comer. Iba y volvia hasta el féretro,
tocaba las manos de su abuelo y se arrodi-
llaba y rezaba. Fue, junto con sus primos, uno
de los portadores del féretro, y en casa ha-
blabamos del abuelo con frecuencia.

Hace cuatro afios, mi madre murid en In-
glaterra, y Chris no pudo asistir a su funeral,
pero hablamos mucho sobre “Nana”. Des-
pués, fallecié el marido de mi hermana, y fue
también un momento muy duro. Acudimos a
su funeral, en New Hampshire, y Chris estuvo
con sus primos y participd en todos los actos
del funeral. Hemos pasado muchas vacacio-
nes en New Hampshire, y suelo filmar videos,
porque todos los miembros de nuestra fami-
lia viven fuera de nuestro estado, o fuera del
pais, y esas cintas han ayudado a Chris a
“permanecer en contacto” con todos. El ponia
amenudo las cintas de su Nana, de su tio y de
su abuelo, tras la muerte de éstos, y creo que
eso le sirvié de ayuda.

Sin embargo, durante el afio pasado se pro-
dujeron varias pérdidas mds importantes.
Una de las antiguas profesoras de Chris falle-
cio -ella pertenecia a nuestra iglesia, en la
que Chris es acdlito. Arlene, su profesora,
luchd contra el cancer, y la dltima vez que la
visitamos antes de su fallecimiento, ella le
dijo a Chris que contaba con sus servicios en
su misa especial (funeral), y él le prometio
que asi lo harfa. Fue un dia tristisimo. Chris se
las arregld para afrontarlo, aunque derramo
ldgrimas durante y después del funeral.

Otra gran pérdida para €l (y para nosotros)

fue cuando murio el hermano de mi marido.
El tio Jim era sacerdote en Upper Michigan, y
pasa el dia de Afio Nuevo en la unidad de cui-
dados intensivos, con respiracidon asistida. En
aquel entonces, pasamos cuatro dias con él,
y Chris rezaba con él, le humedecia los labios,
y simplemente se sentaba tranquilo a su lado.
En un momento dado, estaba sentado con su
papa en la salita de espera, y comenzo a llo-
rar. Dijo: “Me temo que mi tio Jim va a morir.”
En aquel momento nosotros no pensabamos
que Jim iba a morir, sin embargo fallecié al
cabo de tres semanas. También en esta oca-
sion, Chris participd en todos los actos del fu-
neral. Como Jim era sacerdote, el Obispo
celebré la misa, en la que hubo mas de 50 sa-
cerdotes, todos con sus casullas blancas. Ver-
daderamente, aquella misa fue una
celebracion de la vida de Jim. Chris tocd el
piano durante la misa, y durante el velatorio,
que tuvo lugar en la iglesia. También en esta
ocasion, porto el féretro junto con sus primos.

Chris tenia una relacion muy estrecha con
su prima Julie, que vive en Inglaterra. Hace
tres afios, fue el encargado de recibir y sentar
a los invitados en la boda de su prima. En el
mes de abril, Julie tuvo a su primer bebé, que
murié cuando la nifia tenia sélo 2 semanas.
Aquello resulté muy duro para Chris, porque
esperaba con entusiasmo el momento de ver
al bebé, cuando fuéramos a Inglaterra en
junio. Me conmovié la franqueza con que
traté a Julie y a su marido, Ciaran. Roded con
el brazo a su prima y le dijo, “Julia, siento
mucho lo de tu bebé, Sinead”, y en otra oca-
sion lo oi hablandole a Ciaran, y diciéndole lo
triste que se sentia porque él hubiera perdido
a su hijita. Algunas personas le decian que no
hablara sobre aquella pérdida terrible, puesto
que asi entristeceria a Julie y a Ciaran, pero yo
pienso que es sano y que ayuda el expresar
nuestros sentimientos, y sé que su sensibili-
dad y su amor conmovieron al matrimonio.

También sé que, de todas formas, ellos pien-
san en Sinead continuamente, y Chris pudo
llorar junto a ellos.

En la mayor parte de los casos, nosotros tra-
tamos de preparar a Chris para la muerte de
nuestros seres queridos. Siempre que fue po-
sible, lo llevabamos a visitarlos en el hospital,
0 en sus casas, y le deciamos lo muy enfer-
mos que estaban. Creo que todo eso ayudo a
Chris a afrontar la pérdida.

PODEMOS UTILIZAR MUCHAS
ESTRATEGIAS PARA AYUDAR A
UNA PERSONA CON
SINDROME DE DOWN A
MANEJAR SU ESTRES

Chris es una persona muy espiritual, y nos-
otros hemos compartido nuestra fe con é€l.
Por lo tanto, él cree realmente que cuando
muere un ser querido, éste se va al cielo.
Todos los dias reza por las personas que
quiso y que ha perdido. Cuando visitamos las
tumbas de nuestros seres amados, él reza
con los brazos extendidos y le pide al Sefior
que cuide a su Nana y al abuelito, y al bebé
Sinead, o a su Nona, y al abuelo y al tio Jim.
Creo que el hablar abiertamente de ellos, y el
rezar por ellos, son cosas que lo ayudan,
tanto a él como a nosotros.

Chris tiene un sentido del tiempo bastante
bueno, pero sé que no es el caso de todos los
adultos. A pesar de eso, no tengo la certeza de
que el tiempo sea tan importante cuando es-
tamos pensando en alguien a quien quisimos
y a quien hemos perdido. Si la persona piensa
en sus seres queridos fallecidos, creo que pro-
bablemente esté bien hablar de ellos. Cuando
alguien parezca haberse quedado “pegado” y

pensando solo en una persona que ha muerto
varios afios atras, quiza convenga reconocer
que usted también afiora a esa persona. Una
idea podria ser rezar juntos, por ejemplo, y
después intentar fijar la atencion en otras
cosas distintas, pero creo que es importante
valorar los sentimientos de la persona, y no
desconsiderarlos. Mi sobrino murid hace va-
rios afios en un accidente de coche, a los 25
arios. Aun hoy, mi hermana apenas puede ha-
blar de Neil sin que se le escape el llanto, y a mi
ni se me ocurriria decirle que deberia seguir
adelante. Todos somos distintos, y afrontamos
nuestras pérdidas a nuestro propio modo, ten-
gamos o no sindrome de Down.

CONCLUSION

Hay muchos factores estresantes en nues-
tras vidas, que pueden desencadenar enfer-
medades mentales. Algunos de estos
factores son contratiempos relativamente
pequefios, que forman parte de la vida diaria,
otros son problemas mas importantes, pero
esperados, y otros son importantes e inespe-
rados. Podemos utilizar muchas estrategias
para ayudar a una persona con sindrome de
Down a manejar su estrés. El primer paso
consiste en reconocer la posibilidad (y la pro-
babilidad) de que una persona con sindrome
de Down tendrd estrés en su vida. El segundo
paso consiste en escuchar sus problemas y
en ayudarla a idear férmulas para manejar el
estrés. Pueden utilizarse los métodos adicio-
nales indicados anteriormente, basandonos
siempre en las necesidades y en la persona-
lidad de cada individuo.o

Nota. El presente articulo ha sido adaptado
del capitulo 11 del libro “Bienestar mental en los
adultos con sindrome de Down. Una guia para
comprender y evaluar sus cualidades y proble-
mas emocionales y conductuales”. Fundacion
Iberoamericana DownZ21, Santander 2010.
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~JOSE M? JIMENEZ LALANDA

PROGRAMA “"CRUCE
DE CAMINOS”

José M2 Jiménez Lalanda ’
DiResponsable de Area del Grupo AMAS y director
de los Servicios de Ocio de AFANDEM y ADFYPSE.

INTRODUCCION
a apuesta de FEAPS por el ocio in-
clusivo de las personas con disca-
pacidad intelectual se trata de un
reto en firme y forma parte de la
agenda de trabajo desde hace
tiempo. Las premisas sobre las que
descansa esta apuesta no pueden ser de
mayor sentido comuin y mas aplastantes en
su formulacién. Estas son algunas (Voces,

2010, n® 381):

* Para todas las personas resulta funda-
mental tener una posibilidad de disfrutar
del ocio.

* Las personas con discapacidad intelec-
tual precisan (al igual que el resto de los
ciudadanos) realizar actividades de ocio.

* Lasofertas en este sentido son muchasy
variadas.

* Existen dentro del Movimiento Asocia-
tivo FEAPS de todas las Comunidades
Auténomas asociaciones, fundaciones y
clubes de ocio que prestan apoyos, orien-
tan y ofrecen servicios.

* Lasactividades de ocio inclusivo suponen
una buena oferta de participacion y dis-
frute para todas las personas con dife-
rentes discapacidades.

*  No se debe impedir la posibilidad de dis-
frutar de las oportunidades de ocio que
se ofrecen en la actualidad en la comuni-
dad.

* Se deben prestar apoyos para que las
personas con discapacidad intelectual
participen en actividades normalizadas.

* Los padres y familiares de personas con
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discapacidad intelectual no deberian juz-
gar a priori que éstos no tienen capaci-

agd

SE TRATA DE UN SERVICIO
DEDICADO EXCLUSIVAMENTE
AL OCIO FORMADO POR 11
PROFESIONALES Y 50
VOLUNTARIOS Y QUE )
POSIBILITA LA PARTICIPACION
DE 148 PARTICIPANTES
MAYORES DE 6 ANOS

dad de participacion en las posibles
ofertas de ocio normalizado que llegan.

* La participacién familiar es muy impor-
tante, pero no lo es menos que las perso-
nas con discapacidad intelectual puedan
disfrutar con los compafieros y amigos,
tengan o no discapacidad, en un entorno
normalizado.

= Son sorprendentes los buenos resultados
que se obtienen con la préctica y partici-
pacion en actividades y experiencias de
ocio.

* Losmiedosy la sobreproteccién impiden
en ocasiones disfrutar de nuevas oportu-
nidades, a las que toda persona tiene de-
recho.

Estas premisas se concretan en el Programa
de FEAPS Cruce de Caminos, con el objetivo
de que las personas con discapacidad inte-
lectual participen en actividades de ocio nor-

malizadas, junto con otros ciudadanos con o
sin discapacidad. Asi, por ejemplo, FEAPS
Madrid impulsé y financid varios proyectos
de este tipo en diversas entidades.

Un ejemplo de concrecién de este pro-
grama es el llevado a cabo por el Servicio de
Ocio AFADEM, que se describe a continua-
cién como muestra de buenas préacticas en el
ambito del ocio inclusivo.

DESCRIPCION DEL SERVICIO DE OCIO
AFANDEM

El Servicio de Ocio AFANDEM es un re-
curso especifico y organizado, orientado por
principios de normalizacién e inclusion social,
que desarrolla un programa continuado de
actividades de ocio, culturay deportes, y que
facilita apoyos para la inclusién en activida-
des normalizadas, teniendo como finalidad
Ultima el disfrute de las personas con disca-
pacidad intelectual.

Este Servicio de Ocio cuenta con 20 afios
de historia, enmarcandose dentro de una en-
tidad mayor EL GRUPO AMAS, compuesto
por las asociaciones AFANDEM y ADFYPSE
y las Fundacién Garcia Gil AFANDEM, LMLy
DYMAI. Todas ellas forman una red de Cen-
tros y Servicios que van desde los Centros
Ocupacionales, Centros Especiales de Em-
pleo, Centros de Atencién Temprana, Servi-
cio de Apoyo a familias, Residencias,
Viviendas Tuteladas, Servicios de Ocioy Cen-
tros de Dia.

A lo largo de todos estos afios se ha ido
conformando aquello que es en la actualidad:
un servicio dedicado exclusivamente al ocio,

con un modelo mixto de personal, formado
por 11 profesionales y 50 voluntarios, que po-
sibilita la participacién de manera continuada
de 148 participantes mayores de 6 afios, que
ocupan las 282 plazas que se ofertan a tra-
vés de los diferentes programas.

PROGRAMA DE MEDIACION “CRUCE DE
CAMINOS"

Laimplantacién del Programa de Mediacién
en el Servicio de Ocio es el resultado de un
cambio de mentalidad y de orientacién de
nuestro dicho servicio, dedicado hasta el mo-
mento a la organizacién de actividades y
cuyo crecimiento se valoraba en la medida
del aumento de éstas.

Las principales causas que fomentaron este
cambio de mentalidad y de orientacidn las
podemos resumir en las siguientes:

a) Laaplicacion del concepto de la normali-
zacién en la entidad

b) La aplicacién del principio de justicia e
igualdad de oportunidades

c) La aplicacion del principio de la libertad
de eleccidn

d) Una creciente lista de espera en las pla-
zas especificas de los servicios de ocio

e) Una gestion de las plazas del servicio de
ocio de la entidad mas eficaz, ya que mu-
chos usuarios pasan a cubrir sus activi-
dades de ocio en entidades y centros de
la comunidad.

Como resultado del anélisis de la realidad
anterior, en el Plan Estratégico 2006-2008
de AFANDEM se contempla la creacién del
nuevo Programa del Servicio de Ocio: el Pro-
grama de Mediacién “Cruce de Caminos”.

Asimismo, este nuevo programa se deriva
de una iniciativa que pone en marcha FEAPS
Madrid gracias a la colaboracién de Obra So-
cial Caja Madrid en mayo de 2006 denomi-
nado Cruce de Caminos; estableciéndose un
marco general para el desarrollo de cada en-
clave de gestion.

Objetivos y acciones del programa
El Programa de Mediacién del Servicio de

Ocio de AFANDEM tiene como meta la con-

secucidn de los siguientes objetivos:

= Potenciar la participacién y favorecer la
inclusién exitosa de personas con disca-
pacidad intelectual con necesidades de
apoyo intermitentes, limitadas y extensas
en actividades de ocio, cultura, deportes
y voluntariado comunitarias.

* Desarrollar un plan de cualificacién del
entorno que incluya acciones de sensibi-
lizacién, informacion, formacién y aseso-
ramiento, orientadas a la poblacién en
general y de forma mas especifica a enti-
dades que desarrollen actividades de
ocio, cultura y deportes en el Municipio
de Méstoles.

Para conseguir estos objetivos, se han lle-

vado a cabo las siguientes acciones genera-

les:

* Estudio de realidad del entorno y difusién
de la oferta.

* Desarrollo del plan para la cualificacién
del entorno.

* Ejecucidn de los planes individuales de
inclusion.

* Coordinacién continua, a través de
FEAPS Madrid, con esta entidad y el resto
de servicios de ocio con programas de
mediacion.

* Evaluacién grado satisfaccion de las per-
sonas con discapacidad y de las entida-
des/grupos normalizados participantes
en esta iniciativa.

* Elaboracion de un informe de resultados,
tras la definicion del instrumento e indi-
cadores de evaluacion.

Planes individuales de inclusién

El desarrollo del programa tiene como eje
central a cada uno de los participantes, con
quien hay que consensuar y llevar a cabo un
planindividual que responda a sus necesida-
des, preferencias, circunstancias, etc. Este
plan individual se acomete progresivamente
siguiendo estos pasos:

Paso 1. Gestionar las vias de entrada de los

participantes
* A través de los profesionales de otros cen-
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tros y servicios de AFANDEM.

* Demanda explicita del participante al Servi-
cio de Ocio.

* Derivacion por parte de otras entidades y
organismos.

Paso 2. Reunion entre el participante, la fa-
cilitadora y la familia si procediera

En esta reunién el participante plantea
aquellas actividades a las que les gustaria
asistir; la facilitadora inicia asi un proceso en
el que le muestra de manera visual en qué
consiste la actividad para que tenga una idea
certera de los contenidos de la misma. Tam-
bién se le muestran otras actividades con
contenidos similares que hay en el entorno
para que la persona, estando informada,
pueda elegir definitivamente a qué actividad
Sse quiere incorporar.

Con la familia se interviene, siempre que
sea necesario, para explicarle en qué consiste
el programa y qué compromisos tienen que
llevar a cabo para facilitar que su hijo pueda
participar en éste una vez se retire el apoyo
profesional.

Paso 3. La facilitadora gestiona o apoya la
biisqueda de la actividad y la entidad que la
organiza

Teniendo ya la actividad decidida, la facili-
tadora busca qué entidades del entorno la
desarrollan, determinando posteriormente
cual de ellas se ajusta mas a las necesidades
de la persona.

Paso 4. Acompafiamiento
Este acompafiamiento se lleva a cabo en
dos aspectos:

* Acompafiamiento en los desplazamientos
que la realizacién de la actividad de ocio
en el entorno comunitario requiera

* Acompafiamiento durante el desarrollo de
la actividad

Paso 5. Retirada progresiva del apoyo

Una vez que la persona ya participa de ma-
nera activa en la actividad y su monitor no ne-
cesita mas informacién, es decir, la inclusion
de la persona en el grupo se ha hecho efec-
tiva, el apoyo presencial que presta AFAN-
DEM se retira.

Paso 6. Seguimiento del proceso

Aungue ya no existe apoyo presencial, la fa-
cilitadora mantiene un contacto permanente
con la familia, la persona y el profesor de la
actividad en la que se ha incluido, y se pone a
disposicion de éstos para lo que estimen
oportuno. De esta manera podemos detectar
si se producen dificultades y en caso de que
surjan, intervenimos para solucionarlas.

Recursos con los que cuenta el Programa
* Un profesional contratado a media jornada
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Tabla 1. Actividades realizadas

Manualidades Natacion
Aerdbic Ajedrez
Tai-chi Educacidn Fisica

Flamenco y guitarra

Teatro

Relajacion Habilidades Sociales
Informatica Funky
Bailes Latinos Reiki

Informatica Office

Ayudante de entrenador

Guarida Alajabuchi

Banda de Musica de Méstoles

Taller Literario

Voluntariados diversos

Grupo Scout

Ceramica

para el desarrollo de este.

* Una alumna de practicas que realiza tareas
de apoyo a la ejecucion.

* Pequefa partida econémica para suplir al
facilitador en caso de que coincidan
acompafiamientos.

* Material inventariable y fungible para el
desarrollo del programa.

= Apoyo de la estructura del Servicio de Ocio
AFANDEM (supervision del director y los
coordinadores, apoyo a la planificacién
de los voluntarios, etc.).

agd

EN LA TRANSICION DE LA
ADOLESCENCIA A LA
ADULTEZ, LA BUSQUEDA DE
LA IDENTIDAD Y EL EJERCICIO
DE LA AUTONOMIA
RESPONSABLES SON LAS
PRINCIPALES METAS A
ALCANZAR

Resultados del programa

Los resultados que se exponen a continua-
cién corresponden al periodo de ejecucion de
septiembre de 2008 a junio de 2009, periodo
que corresponde con la cuata edicién del Pro-
grama en AFANDEM.

a) Con respecto a los resultados referidos a
los participantes con discapacidad intelec-
tual: 89 personas con discapacidad intelec-
tual han sido informadas sobre el ocio
inclusivo. Se han incorporado al programa 68
personas con discapacidad intelectual. Estos
participantes se han incorporado en 22 enti-
dades normalizadas del entorno comunitario,
tales como:

- Delegacion de la Juventud de Méstoles

- Concejalias de Deportes y Cultura de Mds-
toles

- Asociacion para la Promocién de la Mujer
Caleidoscopio

- Club de ajedrez de Méstoles

- Grupo Scout Wanche

- Voluntariado en Comedor Social San Simén
de Rojas, Residencia de ancianos SAR,
Colegio Miguel Delibes (entrenando a
nifios)

- Asociacion de Bailes Urbanos

- Asociacion deportiva aerébica de Mdstoles

- Asociacion los Revoltosos

- Asociaciéon Aguaviva

Los participantes han desarrollado 29 acti-
vidades diferentes, entre las que se destacan
las expuestas en la tabla 1. A lo largo de todo
el proceso se han realizado 246 acompaiia-
mientos. Dichos acompafiamientos han sido
realizados por 7 personas de apoyo

b) Con respecto a los resultados referidos
al entorno: 234 personas han sido asesora-
das en materia de discapacidad. 88 profesio-
nales de diferentes centros de la comunidad
han recibido asesoramiento y apoyo para
hacer su oferta inclusiva. 40 organizaciones
han recibido asesoramiento y apoyo para
hacer su oferta inclusiva

CONCLUSIONES

Para acometer una experiencia de este tipo
ha resultado fundamental el trabajo en red y
coordinado entre FEAPS Madrid y las entida-
des ejecutoras. La coordinacién y cohesion
entre entidades multiplica el poder de accién
y de transformacidn social y de la realidad.

Las entidades que trabajan con personas
con discapacidad intelectual pueden obtener
resultados mas eficaces y eficientes, promo-
viendo apoyos para el acceso de estas perso-
nas a servicios externos, en lugar de generar
servicios especificos dentro de las propias
entidades. o

~ MARTA BELLO

"SOY FELIZ, M
TRABAJO ME GUSTA"

s una mujer extrovertida y muy

responsable que se ha integrado

muy bien en el grupo. Nunca ha

habido ninguna queja sobre su

trabajo”, expone Roberto Mazdn,

jefe de Recursos Humanos de Hi-
percor. Su postura la comparte Esteban Rei-
nares, uno de los jefes directos de Marta
Bello. “Estamos contentos con ella. Hace su
trabajo en una medida muy marcada y de
forma metddica”.

Su actividad diaria se centra en recoger las
cestas, las perchas y la mercancia de las ca-
jas, repartir las sacas y precintar las bolsas
que la gente lleva consigo cuando entra al su-
permercado. Pero, en ocasiones, su rutina se
ve marcada por una acumulacion repentina
de gente dentro del local, lo que obliga a to-
dos los empleados a atender las necesida-
des del momento.

En este sentido “Marta es muy flexible, no le
supone ningun esfuerzo”, afirma Natalia Ba-
llesteros, su preparadora laboral, quien tam-
bién destaca su responsabilidad y rapida in-
tegracién. “En tres semanas ya se quedd sola.
Normalmente el apoyo continuo dura entre
dos y cuatro meses. Se ha adaptado muy
bien". Esta percepcién es compartida por su
familia, que la nota mas abierta y ocupada.
Esta era una de las principales preocupacio-
nes de Bello. Ella queria “tener que hacer” y
ahora "es mas comunicativa porque tiene que
contar. El hecho de tener un trabajo le ha re-
forzado muchisimo”, contintia Natalia.

Marta tiene 30 afios y un amplio recorrido
profesional que comenzd con unas practicas
en el Instituto de Marina Civil. Mas tarde se
incorpord a la Facultad de Caminos de la Uni-
versidad de Cantabria como ayudante de con-
serjeria.

Alli ensobraba, mandaba faxes y llevaba el
correo a los diferentes departamentos. La re-
lacién con sus compafieros era buena, pero
ella necesitaba un trabajo que le dejase me-
nos tiempo libre. Asi que, cuando tuvo opor-
tunidad, abandoné el puesto en el que lle-
vaba seis afios y con el que tenia contrato
indefinido para incorporarse al que ocupa ac-
tualmente.

Su actividad diaria varia en funcién del turno
que tenga, de mafiana o de tarde. Lo que no
modifica es la manera de llegar a su trabajo.
Siempre coge la linea 12 en el Ayuntamiento
de Santander para llegar hasta la parada del
Corte Inglés. Cuando sale, o bien “descansa”,
o bien dos dias a la semana acude a la Fun-
dacién Sindrome de Down de Cantabria para

realizar talleres o acudir a clases de forma-
cién. Sus aficiones giran en torno a la lectura
-le encantan los libros del Barco de Vapor y
Los cinco-, las salidas de los sabados con el
Club de Ocio de la Fundacién y los domingos
con sus amigas. Pero, en su caso, el empleo es
el gran motivador: “Soy feliz, no sé qué tiene
este trabajo pero me gusta”. o
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PUBLICACIONES

CIEN EDITORIALES EN CANAL DOWNZ21

Revista Virtual Canal Down21
Fundacién Iberoamericana Down21
ISBN: 978-84-613-8607-9

Ano: 2010

320 paginas

Pedidos a: down21@down21.org

Este libro es el testimonio que mejor repre-
senta la intencién y el trabajo de la pagina
web Canal Down21, creada el afio 2000
como compromiso para con la persona con
sindrome de Down, sus familias, sus amigos,
sus cuidadores y cuantos estan interesados
por la calidad de su vida. La Revista Virtual
fue incorporada en 2001 a Canal Down21
para mantener un vinculo regular y perma-
nente con los usuarios. Sus editoriales alcan-
zan un punto decisivo que sintetiza las
realidades y necesidades de cada momento,
y representan, por encima de todo, la esen-
ciay laintencion del espiritu comunicador de
Canal Down21: plantean cuestiones, discuten
dudas vy, sobre todo, ofrecen soluciones. El
libro redine en un cémodo formato los 100
primeros editoriales con los que se pretende
celebrar el X aniversario de la pagina. En ellos
se encuentran breves y precisas aportaciones
a temas relacionados con la educacién y la
psicologia, la familia, los derechos, la salud y
la biologia, las habilidades sociales, la afecti-
vidad y la sexualidad, |a etapa adulta, la au-
toestima. Es una gavilla de ideas que ayuda a
adentrarse y comprender mejor el apasio-
nante mundo del sindrome de Down. o
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Discapaciiad
intelectual
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DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN LA
EMPRESA. LAS CLAVES DEL EXITO

Dolores lzuzquiza y Agustin de la Herran
(Coords.)

Ano: 2010

278 paginas

Ediciones Piramide, S.A. Madrid

ISBN: 978-84-368-2313-4

Este libro expone un proyecto pedagdgico
centrado en el potencial de las personas con
discapacidad intelectual que, desde su diver-
sidad funcional, se forman para ser contrata-
das en un puesto de trabajo ordinario, lo
consiguen y se mantienen en el empleo. Por
eso recoge también la experiencia detallada
de empresas que les han contratado, de sus
entornos, de sus procesos y de las personas
comprometidas que han hecho posible este
avance en normalizacién y en derechos hu-
manos desde sus contextos concretos. La re-
alidad es que la discapacidad intelectual esta
menos presente en la empresa que otras dis-
capacidades fisicas o sensoriales. Pero ya no
hay razones objetivas que impidan que esta
meta se consiga con personas con discapa-
cidad intelectual. El libro se basa en la expe-
riencia obtenida por el proyecto Promentor,
organizado conjuntamente por la Fundacién
Prodis, de Madrid, y la Universidad Auté-
noma de Madrid, para llevar a cabo un pro-
grama de formacion para la insercién laboral
de jovenes con discapacidad intelectual. El
programa se desarrolla en la Facultad de For-
macion del Profesorado y Educacién, en dos
afos, disefiado especificamente para jévenes
con discapacidad intelectual quienes salen de
la Universidad con un titulo propio de la Uni-
versidad. Los alumnos que finalizan estos es-
tudios pasan directamente a formar parte del
Programa de Inclusion Laboral de la Funda-
cién Prodis. o

DESARROLLO DE HABILIDADES
NUMERICAS Y MOTORAS PARA
ALUMNOS CON SINDROME DE DOWN, Y
ACCESO A LAS TECNOLOGIAS DE LA
INFORMACION

Frank Buckley, Sue Buckley, Gillian Bird y
Ben Sacks. Version espafola: Juan Perera
Editorial CEPE, S.L., Madrid

ISBN: 978-84-7869-729-8

Ano: 2009

228 paginas

Pedidos a: clientes@editorialcepe.es

El presente volumen es el cuarto y Ultimo de
la obra “Sindrome de Down: Temas educati-
vos”, version espafiola de la obra inglesa
“Down Syndrome: Issues and Information”.
El volumen |V presenta tres temas relaciona-
dos: el desarrollo de habilidades numéricas,
el desarrollo de habilidades motoras vy la
ayuda para acceder a las tecnologias de la in-
formacion. Los temas estan divididos en 6
cuadernos independientes que abordan: 1)
una vision de conjunto sobre las habilidades
numeéricas, 2) el desarrollo de las habilidades
numéricas en alumnos con sindrome de
Down de 0 a 5 afos, 3) otro para las edades
de 5 a1l afios, 4) otro para las edades de 11a
16 afios, 5) una visién de conjunto sobre el
desarrollo motor, y 6) una perspectiva gene-
ral para que la persona con sindrome de
Down pueda acceder a las tecnologias de la
informacion. Para |la ensefianza numeérica, los
autores se basan principalmente en el sis-
tema Numicon. El conjunto del libro abunda
en material informativo y ofrece numerosas
férmulas y recomendaciones muy Utiles para
avanzar en el desarrollo de habilidades tan
necesarias como el célculo, la destreza mo-
toray la tecnologia informatica. o

EL ESTILO METODOLOGICO DEL
PROYECTO AURA.

CAJA DE HERRAMIENTAS Y RECURSOS
DEL PROYECTO AURA

Fundacién Proyecto Aura

Afio: 2010

16 paginas y DVD

Barcelona

Precio: 18 euros

Pedidos a: projecteaura@projecteaura.org

Al cumplir los 20 afios de vida, el Proyecto
Aura ofrece una extraordinaria muestra de su
actuacién que se basa en su amplia y con-
trastada experiencia. Es la que le ha permi-
tido observar, analizar y entender cémo los
trabajadores con discapacidad intelectual uti-
lizan sus competencias cognitivas, comuni-
cativas, sociales, emocionales y las basicas
funcionales. El material que ofrece va enca-
minado a facilitar las herramientas necesa-
rias para ayudar a aumentar la capacidad de
valerse por si mismos de forma indepen-
diente en la resolucién de situaciones coti-
dianas, ofreciendo recursos para su
desarrollo personal, actual y futuro; unas he-
rramientas que sean adecuadas, motivado-
ras, atractivas y proximas a la vida de los
trabajadores. Inspirados en diferentes mate-
riales relacionados con programas de meta-
cogniciéon y partiendo de su propia
experiencia en el mundo del Empleo con
Apoyo y del aprendizaje dia a dia, han ido di-
sefiando y elaborando fichas de trabajo he-
chas casi “a la medida” que han ido
conformando la Caja de Herramientas y Re-
cursos del Proyecto Aura, dirigida a desarro-
llar las diversas habilidades cognitivas,
sociales, culturales y funcionales basicas. El
material del DVD incluye diversas activida-
des dirigidas a la formacién en las habilida-
des basicas para una adecuada insercion
laboral. o

BIOETICA Y DEPENDENCIA

José Ramoén Amor Pan

Obra Social Caixa Galicia

La Coruiia 2010

ISBN: 978-84-96982-44-4

356 p.

20 euros

Pedidos a: obrasocial@caixagalicia.es

Este libro, de bellisima factura editorial, es
una profunda reflexion sobre el ser y el des-
tino del hombre, y trata de alumbrar nuevos
caminos por donde pueden avanzar en el fu-
turo las libertades individuales, la igualdad y
la equidad en las relaciones sociales y la soli-
daridad entre los grupos humanos. Para el
autor, en la actual situacion mundial, la ética
se debe convertir en un asunto publico de pri-
mer orden. Pero no todas las formas de ética
son dignas de este nombre. La ética no puede
ser la justificacion o legitimacion de un sis-
tema; mas bien debe ser la defensa de todo lo
que hay de humano en cualquier sistema. El
sufrimiento y la dependencia no son precisa-
mente un misterio sino una revelacion,
puesto que ponen de manifiesto lo mas esen-
cial del ser humano. El problema de las per-
sonas en situacion de dependencia no es sélo
ni ante todo una cuestién de prestaciones y
servicios, sino de concepto. Tras analizar en
profundidad los ejes de una ética del cuidar, el
autor expone con detenimiento las caracte-
risticas y la situacion de las personas con dis-
capacidad intelectual, con discapacidad
fisica, con discapacidad sensorial y expresiva,
con enfermedad mental, y las personas an-
cianas dependientes. Es en el desarrollo de
cada una de estas situaciones donde la obra
alcanza su plena perspectiva, dado que el
autor describe con profundo conocimiento
las conductas y situaciones de la vida diaria,
desde un talante positivo y audaz. o
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FEAPS

DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y
ENVEJECIMIENTO: UN PROBLEMA
SOCIAL DEL SIGLO XXI

Enrique Berjano Peirats
Evangelina Garcia Burgos
Coleccién FEAPS

Depésito legal: M-7330-2009
Afio: 2010

180 paginas

Esta nueva publicacién de la Coleccion
FEAPS, junto con Obra Social Caja Madrid,
aborda con gran profundidad un tema de gran
interés y actualidad, calificandolo como un
problema social emergente. Por un lado,
ofrece datos cuantitativos actualizados sobre
el envejecimiento de este colectivo en nues-
tro pais. Ademas, ofrece diferentes estrate-
gias encaminadas a conocer la situacién
actual que rodea a las personas con discapa-
cidad intelectual, sus familias y los profesio-
nales del sector. Este estudio, en definitiva,
plantea interesantes reflexiones sobre el pro-
ceso de envejecimiento de este colectivo, asi
como las estrategias adecuadas para posibi-
litar una mejor calidad de vida en esta etapa
vital. o
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LUCAS Y EL CASO DEL CUADRO ROBADO

Equipo Técnico Proyecto TIC

Fundacién Sindrome de Down de Madrid,
Fundacién Orange

Afio: 2010

Distribucion: descarga gratuita desde
www.fundacionorange.es

Lucas y el caso del cuadro robado es un
juego de aventura grafica desarrollado por el
equipo TIC de la Fundacion Sindrome de
Down de Madrid, dentro del marco de cola-
boracién con la Fundacién Orange. Una aven-
tura grafica es un tipo de videojuego
caracterizado por tener que investigar, explo-
rar, resolver rompecabezas e interactuar con
los personajes del videojuego. Intentando se-
guir fielmente esta definicién, el equipo TIC
de la FSDM ha disefiado una aventura en la
que la persona con sindrome de Down de-
bera: a) observar y analizar cada una de las
pantallas, b) interactuar con distintos objetos
que le proporcionaran informacion y pistas,
y ¢) poner en marcha una estrategia que le
permita resolver el rompecabezas. El jugador
comienza la aventura en la casa de una baro-
nesa a quien han robado un valioso cuadro de
su coleccion. En la busqueda del cuadro,
Lucas debera visitar varias ciudades del
mundo en las que obtendra importantes pis-
tas y debera resolver “enigmas” para conse-
guir localizar el cuadro y devolverlo a la
coleccion de la baronesa. Esta aventura esta
elaborada de forma lineal, es decir, es nece-
sario superar el primer escenario antes de
pasar al siguiente. Una vez que se finaliza
cada escenario, el jugador se encuentra con
una nueva pista/recompensa que ayuda a
mantener la intriga. Para el disefio de los es-
cenarios y personajes se ha cuidado que
estén dirigidos a personas jévenes y adultas
con discapacidad intelectual. o

HABILIDADES SOCIOSEXUALES EN
PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

Belén Gutiérrez Bermejo

Ediciones Piramide (Grupo Anaya, S.A.),
Madrid

ISBN: 978-84-368-2330-1

Afio: 2010

Paginas: 158

Contiene CD-ROM
www.edicionespiramide.es

El abuso sexual en las personas con disca-
pacidad intelectual es un tema de preocupa-
cion tanto para los padres como para los
profesionales que trabajan con este sector de
poblacién. el desconocimiento en la forma de
prevenirlo, detectarlo y abordarlo es una pre-
ocupacion social. El presente libro trata de
cubrir este vacio en la forma de trabajar el
tema de la sexualidad en los jévenes y adul-
tos con discapacidad intelectual. Es un ma-
nual practico y de facil consulta. Incluye
diversas formas de trabajar y potenciar las
habilidades sociosexuales en esta poblacion.
Contiene un CD en el que se recogen activi-
dades para que el profesional pueda impri-
mirlas y trabajar con ellas separadamente en
cada una de las sesiones que programe. La
obra contiene una parte de autoayuda adap-
tada y preparada para que los propios jove-
nes con discapacidad puedan trabajarla. o

THE DOWN SYNDROME TRANSITION
HANDBOOK: CHARTING YOUR CHILD'S
COURSE TO ADULTHOOD

Jo Ann Simons, M.S.W.

Woodbine House, Bethesda MD, USA
ISBN: 978-1-890627-87-4

Afio: 2010

Paginas: 292
www.woodbinehouse.com

El libro es una excelente guia que trata de
orientar en esa dificil fase de transicién entre la
adolescencia del hijo con sindrome de Down
y el inicio de la edad adulta. La autora es madre
de un hijo con sindrome de Down que, tras
graduarse en un College, vive de forma inde-
pendiente, tiene un empleo en empresa ordi-
naria, desarrolla diversas actividades como
voluntario y disfruta el tiempo libre con sus
amigos. Llegar hasta ahi ha supuesto no poco
trabajo y dedicacion. Y es su enorme expe-
riencia y su profunda implicacién en organiza-
ciones nacionales y locales relacionadas con
la discapacidad las que le han movido a plas-
mar sus conocimientos en un libro sistemati-
zado. El libro va desmenuzando las diversas
etapas de lo que constituird la vida adulta:
educacion post-secundaria, formacién para el
trabajo, seleccion de trabajo, vivienda, cuidado
personal de la salud, planificacion econémica,
transporte, tiempo libre, amistades y relacio-
nes familiares. Son muchas las facetas a con-
siderar, prever, preparar, analizar; el libro ayuda
extraordinariamente para que el proceso sea
manejable y termine con éxito. Aunque algu-
nas de las soluciones y sugerencias se refieren
al ambiente y regulacion de Estados Unidos, el
libro ofrece abundantes ideas y reflexiones que
sirven para cualquier pais. o
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INNOVACION, EXCELENCIA Y PROYECCION INTERNACIONAL

“Si buscas resultados
distintos, no hagas
siempre lo mismo.”

AHEENTINA

Grupo Quiter. Personas con ideas
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