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A CrLirr CUNNINGHAM
(1941-2013)

Tristemente, cuando estdbamos preparando este libro se le detect6 a Cliff
un céncer inoperable. El siempre fue un optimista incorregible, y hacia
comentarios ligeros sobre su padecimiento: “Hola todo el mundo [le
escribié a sus amigos unos dias antes de su muerte], tal parece que libré
la primera salida [siempre jugaba con la idea de permanecer en la autopista
o tomar la salida siguiente]. Debo ser la tnica persona en Gran Bretana
que estd disfrutando de la primavera [una especialmente helada,

la de 2013], mi estacién favorita, en la que espero salir del letargo

de la quimioterapia y estar listo para disfrutarla. ;La frase ‘el sol sale
siempre para los justos’ me viene a la mente!”.

Cliff dejé en este libro no solamente su sabiduria; dejé su optimismo
—el optimismo hacia el futuro, el optimismo para la vida.

Escribimos este libro con ese optimismo presente.

Una persona con sindrome de Down y su familia tienen que enfrentar
retos, algunos muy grandes. Pero si hay optimismo hay solucidn.

Cliff fue infatigable en su trabajo con personas con sindrome de

Down, sigui6 las vidas de nifios hasta que fueron adultos,

uno de los grupos mds grandes jamds estudiados, y desperté grandes
expectativas con sus descubrimientos.

Gracias, Cliff.






PrOLOGOS

Philip W. Davidson*

Hay cientos de libros, manuales, compendios y guias escritos para pa-
dres y otros parientes y amigos de las familias de personas con sindro-
me de Down. Basta con usar una simple mdquina de bisqueda en in-
ternet o acudir a una biblioteca para ver la cantidad impresionante de
obras. Muchas de ellas tienen que ver con las técnicas para ensenar a
los ninos habilidades motrices o destrezas en pensamiento o lectura.
Otras se enfocan en proporcionar ayuda a sus lectores para encontrar
los servicios que requieren, mientras que algunas més ofrecen apoyo
emocional. Ciertos trabajos estdn escritos por profesionales, otros por
legos y muchos de los autores han tenido experiencias con algiin miem-
bro de su familia que tiene sindrome de Down. De tal manera que
hay muchas posibilidades de elegir, las opciones son muy amplias y las
perspectivas de los autores diversas. Esto no es sorprendente, pues el
sindrome de Down es uno de los desérdenes en los cromosomas mds
comunes que afectan a los seres humanos, y han sido completamente
descritos desde 1866, amén de haberse conocido por siglos. Asi que la
demanda por guias adecuadas ha sido y contintia siendo muy fuerte.

¢Por qué entonces escoger este libro? Pienso en tres razones: la
primera, que el libro estd dirigido a una gama muy amplia de intere-
sados, ofreciendo informacién a padres, miembros de la familia y cui-
dadores de personas con sindrome de Down de todas las edades. Esto
es muy importante ya que las personas con sindrome de Down tienen
que enfrentar los problemas de la edad desde muy temprano y los del
envejecimiento con mds frecuencia que quienes tienen otras discapa-

* Profesor emérito en Pediatria, Medicina Ambiental y Psiquiatria, Universidad
de Rochester; presidente de la International Association for the Scientific Study of
Intellectual and Developmental Disabilities (1assIpD).
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cidades intelectuales y de desarrollo. Igualmente, la variabilidad en el
curso de su vida estd cambiando mucho gracias a los avances cientifi-
cos y clinicos que ha habido en los pasados 10 o cuando mucho 20
afos. Este libro ofrece una muy buena informacién sobre tales avan-
ces y estd escrito de manera que los hace fécilmente comprensibles.

Una segunda caracteristica —y nica— de este libro es su mezcla
cuidadosa de ciencia con historias personales narradas por abuelos y
otros miembros de las familias y amigos, asi como por padres. Encon-
tré que esto tiene un efecto poderoso, lo que ciertamente hace del tex-
to uno muy accesible a un pdblico muy amplio. No es un accidente
que estas historias hayan encontrado su camino en la narrativa del li-
bro: todos los autores tienen parientes cercanos con sindrome de Down
y dos de ellos tienen un hijo o nieto con él.

Tercero, y quizd lo mds importante, el libro es uno de los pocos
dirigidos a lectores de castellano. No hay duda de que la lengua espa-
fiolay su cultura estdn formando parte cada vez mds del cardcter de los
paises desarrollados y en vias de desarrollo en todo el mundo. Y la pre-
valencia del sindrome de Down no es diferente en las familias de origen
hispano que en otras. Asi que la necesidad de este trabajo es grande y
estd creciendo. Cuatro de los autores tienen como lengua materna el
espafiol, lo que confiere a la obra cabal claridad y relevancia cultural.

Estoy muy complacido de que me hayan invitado a escribir este
prélogo. En el proceso del desarrollo del libro tuve la oportunidad de
conocer a Manuel Guerrero, el principal autor. Admiré su atencién al
detalle, su capacidad para escribir sobre temas complejos y hacerlos
comprensibles, y la sensibilidad y saludable manera en que él y sus
coautores han narrado la historia del sindrome de Down. Este libro es
indudablemente una contribucién importante.

Balbir Singh*

Después de 34 anos de aprender sobre el sindrome de Down, lidiando
y viviendo con €l junto a mi hija Jaspreet y toda mi familia, recibi con

* Expresidente y miembro del Consejo de Down Syndrome International; con-
sultor y presidente fundador de la Asociacién para el Sindrome de Down de Singa-
pur; coordinador de la Federacién Asia Pacifico para el Sindrome de Down.
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agrado la invitacién para escribir un prélogo para este libro. Esta es
ciertamente una obra fresca, producto de unos dedicados autores cuyo
excelente trabajo conozco bien. Me siento honrado y privilegiado de
ser parte de este valioso libro.

Me alegra que tengamos a este grupo compartiéndonos las muchas
facetas del sindrome de Down en este libro tan completo. He conocido
a Roy por casi tres décadas, y durante todo ese tiempo €l ha sido un
gran promotor del concepto de la calidad de vida, siempre abordan-
do este asunto tan pertinente con su forma tan persuasiva y al mismo
tiempo académica. Roy no sélo ha sido para mi un amigo fiel sino
también un mentor. Rhonda, con su estilo afectuoso, siempre ha mani-
festado y promovido la idea de que las personas con sindrome de Down
pueden aprender mds alld de sus expectativas; su hija Ruth es un ejem-
plo perfecto de su dedicacién a esta causa. Haber estado en su compa-
fifa fue una experiencia enriquecedora y de aprendizaje para mi familia.

Por medio de Roy y de Rhonda tuve la oportunidad de oro de
conocer a Manuel. Su profunda pasién por querer hacer todo lo posi-
ble por su nieto Diego ha resultado en este tesoro de libro.

A Garé la he conocido por sus escritos, y verdaderamente me inspi-
ra su tenacidad. Ella es la madre de un chico con multiples discapaci-
dades, y empezd a recorrer ese camino en 1970. Su tenacidad se mues-
tra en un pasaje del libro en el que dice que ha “sido testigo de muchos
cambios, positivos aunque lentos y desiguales, pero ha podido consta-
tar que la diferencia estriba en las familias con dnimo que no han ceja-
do en su presién hacia la sociedad para que cambie y se desarrolle, y de
esta manera pueda cumplir con las expectativas de tantas familias con
necesidad”. Sus agudas observaciones han sido extraidas de su asom-
broso e influyente trabajo en defensa de las personas con discapacidad.

;Y qué decir de los demds autores? Bob Schalock y Miguel Angel
Verdugo son ampliamente reconocidos en el desarrollo de politicas;
Margaret Kyrkou ha sido distinguida por su incansable labor en salud;
Karen Watchman es una de las mejores especialistas en envejecimien-
to, y las fotografias de Ratil Campero hablan de su sensibilidad y valor
artistico.

Los autores han logrado crear una colaboracién perfectamente ba-
lanceada de sus ricas experiencias y diversos conocimientos, sazonada
con historias, anécdotas y experiencias de los otros excelentes colabo-
radores.
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Haciéndose eco de los sentimientos de todo nuevo padre, Ma-
nuel escribe sucintamente que “adquirir informacién es un primer
paso muy importante, los temores empiezan a desvanecerse y uno
comienza a ver la realidad como es, no como se la imaginaba; se da
cuenta de que ni es el primero ni estd solo, y obtener ayuda es muy
facil, solamente hay que saber hacia dénde voltear”. Qué cierto y cudn
universal es que la clave para remontar el primer obstdculo es la dis-
ponibilidad de una buena fuente que al mismo tiempo que informa
nos brinda consuelo; se convierte en una compafera para dar el paso
hacia la aceptacién. El estilo amigable y accesible de este libro cierta-
mente cumple con estas caracteristicas, y es una excelente fuente de
informacién.

El sindrome de Down no conoce fronteras. Han contribuido a este
libro autores de muchos paises, lo que demuestra que el sindrome de
Down es un tema muy humano, al margen de barreras de cualquier
indole. Con esta idea, que permea en todo el libro, los autores han
abordado varios asuntos internacionales incluyendo la Convencién
de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad, que destaca las dreas en las que los intereses de estas per-
sonas deben ser protegidos en todo el mundo. Los autores han subra-
yado las muchas formas practicas como esto puede ser aplicado para
las personas con sindrome de Down a lo largo de sus vidas.

Todo lo que queremos alcanzar con nuestro esfuerzo quienes tra-
bajamos con personas con sindrome de Down es su bienestar y que
logren tener una buena calidad de vida; por ello me alegra que este
tema se desarrolle adecuadamente en el libro, en todos sus aspectos
paralelos. Los autores reconocen también que aunque muchas fami-
lias tienen una buena resiliencia, con frecuencia es necesario el apoyo,
y sefialan las diversas maneras como éste puede obtenerse.

Ellibro es una buena fuente de recursos, y trata una amplia gama
de temas pero con suficiente profundidad en los aspectos clave. Se
dirige a un pablico mds alld de padres, abuelos, cuidadores y amigos,
a quienes estd dedicado en primera instancia. En efecto, educadores,
profesionales de la salud, terapeutas, estudiantes y muchos otros pue-
den beneficiarse grandemente de su lectura. Serd para ellos un ele-
mento invaluable que acreciente sus intereses de manera que puedan
ofrecer mejores cuidados a las personas con sindrome de Down y a
sus familias, pues por su lectura adquirirdn un conocimiento mds
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profundo y de primera mano para entender los muchos retos relacio-
nados con este grupo humano y cémo superarlos. Gran parte de la
informacién se basa en la experiencia personal y en la préctica, asi
como en la investigacién, todo ello presentado desde un punto de
vista global.

El sentido de misién, colectivo y estimulante, que ofrecen los au-
tores solo se percibe con todo su vigor al ir leyendo la obra, que pro-
mueve con vehemencia una mejor calidad de vida para las personas
con sindrome de Down.

Las historias sobre —y de— personas con sindrome de Down le
ponen cara al texto, haciéndonos sentir parte de sus vidas e invitdn-
donos a compartir sus retos, logros, habilidades y alegrias. Ademds,
los testimonios de las familias ofrecen una dimensién diferente, la
de una visién holistica acerca de los mecanismos para salir adelante
cuando se tiene un pequefio con necesidades especiales. Esto se ma-
neja muy bien y constituye una dddiva para quienes trabajan en
grupos de apoyo. Los testimonios reflejan los temores, las esperanzas
y las aspiraciones que se tienen en todo el mundo, y también aclaran
muchos mitos e informacién errénea en torno al sindrome de Down.
Y son historias que no solamente se comparten con palabras sino
también por medio del arte: las fotografias y pinturas que se inclu-
yen en el libro le dan un aspecto dnico y valioso. Las expresiones y
los sentimientos reflejados ofrecen una experiencia de aprendizaje que
es valida por si misma. Es una adicién brillante que complementa la
prosa.

Me encontré con un libro inspirador, informativo y sobre todo
cdlido. Como padre, como voluntario y vocero invito al lector a que
me acompane en este viaje. S6lo léalo y enriquézcase con las muchas
experiencias que los autores han querido compartir.

Mi fervoroso afecto a los autores Manuel, Roy, Rhonda, Garé,
Margaret, Karen, Bob, Miguel y Raul asi como a todos los que han
contribuido con su dedicacién a escribir este excelente libro.

Manuel nos regala esta bella linea: “Caminaré orgulloso por la vida
con Diego”. Manuel, me descubro ante ti, tus coautores y los muchos
otros que trabajan incansablemente en pos de una mejor vida para las
personas con sindrome de Down.
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Fernando del Rio*

Hace meses que Manuel Guerrero me platic sobre el proyecto de pu-
blicar este libro. La magnifica iniciativa es de gran valor y muy opor-
tuna. La carencia de informacién confiable es un gran mal en muchos
dmbitos de nuestras sociedades, y no lo es menor en lo que concierne
al sindrome de Down. Es verdad que el nimero de pdginas de inter-
net que tienen al sindrome de Down como tema es de varios millones,
pero de ellas sélo una pequefia parte estd en espanol y no tiene propé-
sito comercial; asimismo, sucede que en la red, si no se tiene experien-
cia previa, es dificil discernir la calidad de la informacién localizada en
algin momento. El reto que enfrenta una familia con un miembro
con sindrome de Down, de por si arduo y dificil en sociedades con
escasos apoyos organizados, se convierte en mayusculo cuando ade-
mds no cuenta con explicaciones claras y confiables sobre tal condi-
cién ni con consejos practicos para superar el reto. Por todo ello este
libro debe ser bienvenido, y sus promotores y autores recibir el agra-
decimiento en nombre de esas familias.

Confieso que Manuel me sorprendié al pedirme que escribiera un
prélogo para el libro. Aunque desde el comienzo me senti honrado
con la invitacién, mi primera reaccién fue declinarla, debido a la esta-
tura y especialidad de los otros dos prologuistas. Pero la insistencia de
Manuel y su observacién de que mi experiencia familiar, con un her-
mano afectado de una grave discapacidad intelectual, me hacia sensi-
ble al proyecto; pensé, ademds, que mi experiencia editorial podria
servir de algo. Por ambas razones decidi aceptar.

Este libro tiene muchas virtudes: explicaciones claras, lenguaje sen-
cillo, muy amplia cobertura temdtica —hay pocos dngulos respecto a
las personas con sindrome de Down que queden fuera—, informa-
cién sustancial y todo ello con una notable concisién. Sin embargo, lo
que mds me impresiona de libro es su calidez humana. Esta la logra
por medio de los abundantes testimonios, no sélo de individuos dedi-
cados a cuidar a ninos y personas adultas con sindrome de Down, sino
incluso de algunas de ellas. Esta abundancia de ejemplos de la vida

* Profesor emérito y distinguido, Universidad Auténoma Metropolitana, Izta-
palapa, Departamento de Fisica, Laboratorio de Termodindmica; Premio Nacional
de Ciencias 2015.
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real, de testimonios de personas concretas, le confiere al libro una ca-
lidez que hard mucho mds comprensible la valiosa informacién que
contiene. Un tema que a mi parecer es de especial importancia es el
dedicado al valor de la amistad para nifios y adultos con sindrome de
Down.

Adentrarse en la vida y avatares de un nifno con sindrome de Down,
de la mano de este libro, llevan al lector a compartir con Manuel c6mo
Diego, su nieto, le mostré “un mundo nuevo, no exento de tristeza
pero absolutamente lleno de valores humanos, que son algo que apre-
cio mucho en este mundo actual carente de ellos”. Esto significa tomar
al ser humano por lo que es esencial y mds valioso. Es asi como la abier-
ta aceptacion de un nino con discapacidad tiene efectos espléndidos y
positivos en las relaciones de los miembros de una familia.

Es de agradecer que esta obra sea resultado de un esfuerzo colecti-
vo, y que ademds sea una muestra de colaboracién internacional.
Esto dltimo permite aprovechar la experiencia acumulada en paises
donde la atencién a personas con sindrome de Down ha estado, desde
hace tiempo, muy bien organizada. Sin embargo, enterarse de la varie-
dad y calidad de los servicios que gobiernos y organizaciones sociales
prestan en este rubro, le hace a uno desear que en nuestros paises hu-
biese algo semejante. Basta hojear la bibliografia correspondiente a
cada capitulo para darse una somera idea de lo amplio que es el acervo
al respecto. Quizd la Gnica observacién posible es que es una ldstima
que la bibliografia en espafol no sea mis rica.

El libro provee no sélo una comprensién de fondo del reto que
constituye brindar atencién a las personas con discapacidad, sino tam-
bién de valiosas recomendaciones précticas. Resalta la importancia
que se brinda a la calidad de vida de personas con sindrome de Down,
entendida como la manera que cada quien tiene de obtener y hacer las
cosas que escoge por si mismo. La centralidad de este concepto le sirve
al libro de punto focal y de organizacién.

Por ultimo, la explicacién del sindrome de Down como una con-
dicién natural, resultado de miles de millones de afios de evolucién, no
s6lo es espléndida, sino que pone las cosas en su lugar.






INTRODUCCION GENERAL
QQUE SIGNIFICA VIVIR CON SfINDROME DE DownN

Roy I. Brown'y Manuel I. Guerrero

Cuando nacié mi pequefo no sabia qué hacer
con él; ahora no sabria que hacer sin ¢él.

[Madre de un nifio con sindrome de Down]

LA PRIMERA DE MUCHAS PREGUNTAS

El nacimiento de un bebé con sindrome de Down significa un vuelco
en la vida de toda una familia. Hay quienes no pueden enfrentar los
retos que esto significa y prefieren huir; otros, los mds, encuentran nue-
vas razones para continuarla.

A lo largo de los afios, durante el proceso de estar con padres de nue-
vos bebés me he dado cuenta en mis reuniones cotidianas de que real-
mente no necesitamos empezar con la légica y las causas de los cro-
mosomas... las primeras preguntas que se hacen muchos padres es si
podrdn o no con el reto, qué pasard en el futuro, qué hacer, cémo
involucrar a otros miembros de la familia con los sentimientos, con
el gran tema: ;por qué pasé? (Cliff Cunningham).

;Podremos con el reto? es ciertamente la primera de muchas pre-
guntas, a la que siguen otras: ;serd peor a medida que crece el bebé?,
¢podrd jugar con otros nifios?, ;cémo serd su crecimiento?, ;cudntos
afos va a vivir?, ;cémo lo va a tratar la sociedad?, ;va a poder ser feliz
con una pareja?, ;podrd encontrar un trabajo que le satisfaga?, ;va a
poder integrarse a la sociedad? Y la mds importante: ;qué podré hacer
yo para ayudarle a salir adelante?

En este libro se han tocado varias de esas cuestiones sobre la base
tanto del conocimiento cientifico mds reciente como de las experiencias

21
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directas de los autores con un hijo, un hermano o un nieto con sindro-
me de Down. Nos hemos preocupado por cubrir la vida entera: el ser
humano evoluciona y con la edad cambian sus necesidades y preocupa-
ciones; por ello, se abordan los primeros anos y también los tltimos.

Hay muchas preguntas que no se podian responder al principio
de este siglo y ahora se tienen si no las respuestas al menos una visién
mds completa y correcta, aunque muchas veces la respuesta a una pre-
gunta lleva a formular otra.

ACERCA DE SALIR ADELANTE

;Podremos con ello? Estaes la pregunta crucial, y la respuesta es cier-
tamente afirmativa; la mayorfa, mds pronto que tarde, llega a aceptar
la condicién; lo que sigue es involucrarse totalmente con la parte que
a cada uno compete para desarrollar lo mejor posible su calidad de
vida. Uno escucha incrédulo que se dice que el sindrome de Down es
una caracteristica bdsica, y que sin él serfa otra persona; esto suele des-
cubrirse pronto y cuando no, es que seguramente hay problemas ocul-
tos (Cunningham, 20006).

Aceptar no estd refiido con saber, de manera que es importante
conocer cémo crece y se desarrolla una persona y por qué tarda en
progresar en sus primeras etapas y decae mds rdpidamente al final de
su vida. Saber es la mejor forma de dar el apoyo adecuado y oportuno
que cada uno necesita. No hay respuestas simples en cuanto a cuestio-
nes fisicas o intelectuales ni sus implicaciones sobre la calidad de vida,
puesto que la combinacién de todos los factores ofrece muchas dife-
rentes posibilidades, en las que influyen el medio ambiente, la estimu-
lacién temprana y su seguimiento, la actitud de los parientes y amigos
cercanos asi como la de la sociedad toda, la disponibilidad de los ser-
vicios adecuados en salud y educacién, y, desde luego, la genética.

Los avances recientes en la medicina, psicologia y pedagogia han
abierto un futuro mucho mds promisorio; ha habido cambios sor-
prendentes y logros que no se consideraban posibles no hace mucho
tiempo. Baste mencionar el siguiente caso.

Hasta mediados del siglo pasado el sindrome de Down era sindni-
mo de una profunda discapacidad intelectual: quienes lo tenfan eran
consideradas personas incapaces de realizar tareas simples sin supervi-
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sidén, ya no se diga leer y escribir. La vida independiente estaba fuera
de discusion. Se afirmaba entonces que la mayoria tenfa una profunda
discapacidad y s6lo unos cuantos, no mds del 3%, rozaban la discapa-
cidad ligera. Para los afios sesenta tal idea comenzé a cambiar: se sos-
tenfa que muchos tenfan un retraso profundo, que entre el 20 y el
50% tenfan uno entre ligero y severo, y que unos cuantos individuos
hasta llegaban a tener “niveles de inteligencia normales”. Esto querria
decir un “aumento” de 40 puntos en la escala del coeficiente de inte-
ligencia (Clunies-Ross, 1986). ;Algo habria cambiado? Por supuesto
que si: la manera de percibir al sindrome y a las personas; la conse-
cuente creacién, antes ignorada, de mejores programas educativos, y
una inclusién en la vida cotidiana que cada dia se afianza mds, al mis-
mo tiempo que mds investigacién, métodos y técnicas de aprendizaje
apropiados.

Aunque los estudios estdn limitados al pequeno porcentaje que
tiene acceso a la educacién regular debido a su situacién socioeconé-
mica, sus habilidades de aprendizaje, logros y adecuada capacidad
motriz, este circulo afortunadamente esta creciendo. La educacién
inclusiva —alumnos regulares trabajando lado a lado con aquellos con
sindrome de Down— se empieza a extender y los marcos legales y
normativos estin dados: hay que ponerlos en préctica y fomentarlos,
pero ahi estdn, en algunos paises desarrollados, y empiezan en otros en
vias de desarrollo.

Lo que se necesita, sobre todo en los paises en desarrollo en donde
la infraestructura es mds débil, es la preparacién de los maestros de
escuelas regulares para que adquieran la sensibilidad y tengan la infor-
macién que necesitan para hacer frente a los retos de la educacién
inclusiva. Quizd haya que llegar hasta los planes mismos de formacién
de maestros para incluir materias adicionales sobre cémo enfrentar las
necesidades especiales de algunos alumnos.

Hay todavia mucho que aprender sobre el desempeno intelectual
y cognitivo con relacién a las discapacidades fisicas, las oportunidades
y los métodos de aprendizaje (Borthwick, 1996; Faragher y Clarke,
2014), pero los avances son alentadores. El desarrollo de habilidades
como la lectura, consideradas imposibles hace bien pocos anos, cons-
tituye un hito de imprevisible alcance en el progreso educativo y de-
sarrollo general de quienes viven con sindrome de Down (Troncoso y

del Cerro, 2009).
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Y la pregunta que no se puede eludir: “;por qué pasé?” no tiene
respuestas simples; pasé porque en la genética cabe esa posibilidad,
porque es una de las muchas variaciones que se dan al transmitir el
complejo plan de informacién. No hay mds razones. Detenerse en el
tema es inutil; hay que avanzar en qué es el bebé, qué quiere, cémo
crece, cémo va perfilando su individualidad, cémo se le apoyard para
que tenga el mejor futuro.

Concentrarse en el gran tema de su educacién, de valorarlo como
persona, de hacerle sentir que de él o de ella estamos tan orgullosos
como de todos los demds, pues es uno mds del equipo.

LA CALIDAD DE VIDA

Este libro empieza con los conceptos sobre la calidad de vida, tanto
del individuo como de la familia, pues ésta es realmente la base de una
vida feliz con las condiciones que conlleve.

Hay que impulsar al individuo para que tome sus propias decisio-
nes: su felicidad dependerd en gran medida de que se sienta capaz de
hacerlo. El papel de los padres y abuelos debe ser informarse para apo-
yarles, desde cémo hacer cosas simples, como dar sus primeros pasos,
hasta adquirir los conocimientos para que tengan una buena salud e
independencia en la medida de lo posible. Esto requiere desarrollar el
lenguaje y las habilidades funcionales, encontrar grupos de familias con
experiencias similares y compartir los problemas y logros. En pocas pa-
labras, lograr que el individuo se sepa valorado y querido. Cada nino
tiene expectativas diferentes, como cualquier ser humano. Tener sindro-
me de Down no significa que todos tengan el mismo nivel de impedi-
mentos o de habilidades; creerlo asi podria limitar el desarrollo personal.

En la perspectiva de las ciencias naturales, cada dia es mds claro
que el sindrome de Down sucede como uno de los fenémenos de la
evolucién. La vida ha evolucionado hacia la complejidad y ésta quiere
decir variabilidad, que engloba dentro de su normalidad al sindrome
de Down y a otras condiciones que se han dado en llamar “discapaci-
dades”. Ciertamente las discapacidades traen consigo dificultades en
la vida cotidiana, pero la ciencia y la tecnologia ofrecen importantes
recursos para minimizarlas asi como para prevenir complicaciones in-
necesarias.
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Para comprender al sindrome de Down es necesario considerar
todos sus dngulos: fisicos, bioldgicos, educativos, médicos y sociales
para hacer que las dificultades inherentes sean tan poco restrictivas
como sea posible y que la vida que se alcance sea lo mds plena. Y esto
es perfectamente posible.

A guisa de introduccién, uno de los coautores, Manuel Guerrero,
cuenta su experiencia con Diego, su nieto. Su nombre aparece a lo
largo del libro porque representa a un nino tipico con sindrome de
Down. A los autores nos ha significado un ejemplo y su inspiracién
nos ha hecho escribir este libro.

Soy EL ABUELO DE DIEGO

¢Quién es Diego? El nifio més encantador que se pueda imaginar, di-
vertido, agudo, tierno, algunas veces terco y quizd con un poco de
mal cardcter —de vez en cuando— como cualquier nifio de su edad.
Es pronto a la risa aun de si mismo, es y se sabe gracioso. Tiene una
buena disciplina, aprendida tanto en casa como en la escuela; toma su
turno, hace fila, obedece cuando se le lleva al doctor y sigue sus
indicaciones. Con su hermano menor suele ser tierno, pero no tolera
que se porte mal, sobre todo en publico. Cuando ¢l tenia como
cuatro afios y el hermano uno, fueron al doctor. Diego estd
acostumbrado a sus visitas periédicas de manera que se dejé
examinar y luego fue a una mesita y se puso a dibujar. No asi el
hermano, que es bastante inquieto; grité, pataleé y le quité la
lamparita al médico y la arrojé lejos. Diego entonces se levantd
pausadamente, recogié la ldmpara y con ella le dio un golpe al
hermano, al mismo tiempo que le decia “eso no se hace”.

Ah, por cierto, Diego nacié con sindrome de Down.

Estd creciendo muy bien y ampliando su espectro de habilidades
dia a dia. Hace la mayor parte de las cosas que los nifios de su edad
que no tienen sindrome de Down. Uno de sus primeros (y pocos)
obstéculos fue el lenguaje hablado, aunque ello no le ha representado
mayor problema de comunicacién pues en la guarderia a la que iba le
ensenaban a todos los nifos un lenguaje de sefas simplificado con el
que se hace la sena y al mismo tiempo se pronuncia la palabra que
significa. Puesto que todos sus compaferos lo aprendieron podia
comunicarse sin mayor problema con ellos, y este ambiente abierto en
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el que ha crecido le ha evitado la frustracién de las dificultades verba-
les. Por cierto, el método es muy atil, pues en lugar de gritar de un lado
a otro de la casa “pdsame una galleta” se hace la sefa, como lo hacian
los marineros en altamar, pues tal método ha simplificado el lenguaje
de senas convencional, por eso es tan intuitivo y ficil de aprender, y de
aplicar en mds de un idioma.

A Diego siempre le ha gustado hablar por teléfono, y aunque
cuando era muy chico su lenguaje era algo peculiar, pronto entendi6
perfectamente lo que se le decia y respondia con una risa. Cuando
habla por teléfono camina, como lo hace su mama.

Diego es un nifio feliz, y nos ha dado felicidad a sus padres y her-
manos, a sus abuelos y a sus amigos. Cuando era pequefo le gustaba
ir al parque de juegos, en donde corria de los columpios al sube y baja
y al tiovivo y de regreso a los columpios. Ahi me ensefi6 a respetarle
sus tiempos: cuando queria seguir en un juego o cambiar a otro me lo
decia con la sefa respectiva: “mds” o “terminé”. El respeto al tiempo
de la persona, tenga cuatro o 40 afios, es uno de los pilares para su
desarrollo, tenga o no sindrome de Down.

Cerca de donde vivia hay una colina que nos encantaba explorar.
El es muy 4gil y siempre le ha gustado medir sus fuerzas. Recuerdo la
primera vez que experimentd correr colina abajo, su carita de emo-
cién al dominar la fuerza que lo jalaba, con los brazos levantados hacia
mi, por si algo fallaba. Le gusta el deporte: nada regularmente y toma
clases de equitacién en su escuela que, por cierto, ha logrado buenos
lugares en las Olimpiadas Especiales; tales actividades son importan-
tes en Inglaterra, que es donde vive, ademds de ser una buena terapia.

Diego maneja indistintamente el inglés y el espafol, aunque el
primero lo usa con mayor frecuencia. Pero no le gusta que sus abue-
los le hablemos en inglés; una vez le pidi6 a su abuela que le leyera un
libro; éste estaba en inglés y por lo tanto ella empezé a leerlo en ese
idioma. Diego entonces la interrumpié y dijo “no, no, no”; él queria
que lo leyese en espanol.

La noticia

Cuando nuestro hijo telefoneé para darnos la noticia de que habia
nacido nuestro primer nieto brincamos de alegria: habian pasado mu-
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chos afos y por fin llegaba. Pocos dias mds tarde nos hablé mi nuera
para decirnos que Diego tenia sindrome de Down. Quedamos devas-
tados, nada sabiamos de esa “terrible enfermedad mental” y lloramos
amargamente imaginando un futuro negro y vacio, un ser que estaria
indefenso y serfa incapaz de hacer lo mismo que “un nifio normal”.
:Qué vida de discriminacién le esperaba? Imaginamos lo peor.

Por qué suceden esas cosas? —nos preguntdbamos—, ;por qué
de todos los niflos que nacian era precisamente el nuestro el que habia
nacido asi?, ;no se habrian equivocado los doctores? De hecho, los
médicos y enfermeras fueron muy delicados al comunicar la noticia y
dijeron que se le harfan todos los estudios en una prestigiada univer-
sidad. El resultado fue confirmar el diagnéstico inicial.

Yo tenia la informacién que una persona ordinaria suele tener
—en gran parte equivocada como lo fui descubriendo—: que “esos
nifos” tienen una corta vida, que son muy débiles en ocasiones hasta
para alimentarse, casi indefensos fisica y mentalmente. Pensibamos
en un bebé condenado a una vida de segregacién y limitaciones, con
pocas o ningunas expectativas de una buena calidad de ella; torpe,
incapaz de caminar, no digamos de correr o bailar.

Ese dia tenfa yo un desayuno con unos amigos de la infancia,
cuates de hace mds de 60 afos. Le telefoneé a uno de ellos y entre
sollozos le dije que no queria ir, que por favor me disculpara con los
demds. No queria ver a nadie, no queria palabras de aliento y consue-
lo, solamente queria estar solo. Estaba enojado y asustado.

Mi familia y mis amigos respetaron mis sentimientos y quedaron
a prudente distancia, pero uno de mis hermanos me puso en contacto
con una prima nuestra cuyo hijo tuvo discapacidades multiples y po-
dria entender bien mi situacién. Ella y su esposo dirigen un centro
para chicos con distintas discapacidades y se acercaron con mucho
tacto; ellos me ayudaron a salir adelante. Poco a poco, me dijeron,
entenderds la realidad, algunas veces dificil pero no siempre. Tu nieto
es primero y, antes que nada es un bebé, y lo que necesite se ird descu-
briendo con el paso del tiempo. En lo que pueda hacer por si mismo
habra que dejarlo, y en lo que no, ayudarlo para que lo vaya logrando.
Fueron muy sensibles, pero yo sentia que le hablaban a otra persona.

También me dieron los nombres de varias personas que han dedi-
cado su vida a entender y ayudar a personas con discapacidades. Segu-
ramente te escuchardn, me dijeron.
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Al fin conoci a mi nieto

Viajamos entonces a Inglaterra. El trayecto nos parecié muy largo,
mucho mds largo que lo usual. Era como si el tiempo se extendiera
mucho mds alld de las 11 horas normales de vuelo; nos pareci6é una
eternidad. Durante todo ese tiempo {bamos mi esposa y yo cada uno
sumergido en sus propios pensamientos. Finalmente aterrizamos en el
muy conocido aeropuerto de Heathrow, en Londres. Lo que siempre
habia sido un motivo de jubilo, pues ahi vivimos nuestros anos de
juventud, lo vefamos ahora gris y triste a pesar de que era una soleada
tarde de otofio, cuando el cielo es azul como ninguno y el aire frio trae
consigo una limpieza muy especial en el ambiente; es mi época favo-
rita del afno en Inglaterra. Inmigracién fue expedita y, cosa rara, nues-
tros equipajes fueron de los primeros en salir, de manera que los reco-
gimos y salimos disparados por la puerta que dice “nada que declarar”,
necesitibamos ver a Diego, necesitdbamos ver a mi hijo y a mi nuera.

Y ahi, en la moderna Terminal 5, junto a las fuentes danzantes
estaba mi nuera con un pequenio bulto muy apretado contra si, cu-
bierto por un chal negro. Nos acercamos y levanté un poco el chal que
lo protegia del frio y ahi estaba: pequefito, indefenso, frigil. De in-
mediato reconoci su barbilla, su nariz, tan parecidas a las de mi hijo,
y con unos ojos que no podian ser mds iguales a los de su madre. La
mezcla de los dos; no cabia duda, era uno de nosotros.

Habia que cambiarle el pafial. Mi esposa y mi nuera fueron a ha-
cerlo en el bano especial para bebés; mientras tanto, mi hijo y yo nos
quedamos mudos durante un rato: “cémo estds”, “bien”, “y ti, bien
también”. “;El vuelo?, pues como siempre, bien”. Estaba muy conten-
to de verlo pero no sabia cémo decirlo. “Qué tal si vamos por unas
donas de esas que nos gustan tanto”.“Sale, vamos”. Llegaron con el
bebé limpio y echamos a andar hacia el estacionamiento. “Acuérdate
que aqui el volante estd a la derecha”; me lo recordé porque siempre
intento subir al auto por la puerta equivocada.

La autopista estaba congestionada pues habia habido un acciden-
te y las sefales indicaban que la espera seria larga, de manera que de-
cidimos tomar la primera salida y, por una autopista lateral, buscar un
lugar donde mi nuera pudiese dar de comer a Diego y nosotros tomar
algo, pues a esas alturas estdbamos realmente hambrientos. Nos detu-
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vimos en unos servicios tipicos de orilla de autopista: cdlidos, limpios
y con esa imagen uniformemente acogedora que todos tienen. Busca-
mos una mesa y pude darle una buena mirada a mi nieto, al hijo de
mi hijo, el comienzo de una nueva generacién. Hubo que cambiar de
nuevo el panal (increible cémo un ser tan pequefo lo requiere tan a
menudo) y ahora fue el turno de mi hijo y mio. Fuimos al cuarto de
cambio y ahi me vinieron en tropel tantisimos recuerdos: en ese mis-
mo pais, muchos afios atrds, haciendo yo exactamente lo mismo con
mi hijo, un bebé tan bello como el que tenia ahora frente a mi. Sélo
que ahora era mi bebé el que cambiaba al suyo.

De regreso, la atmésfera se habia relajado mucho. Tantos temores
infundados, tanto pensar, tantas ideas que ahora se antojaban absur-
das se desvanecian frente a Diego y sus papds. Mi esposa lo tomé en
brazos y yo saqué la primera de muchisimas fotografias, que es tal vez
mi favorita, pues la mirada de orgullo y de ternura de la abuela sola-
mente se puede describir con una imagen, pues no tengo las mil pala-
bras que necesitarfa.

La llegada a casa

Por fin, después de un rato de camino, llegamos a casa de mis hijos.
Vino la agitacién de desempacar, sacar los regalos que llevdibamos y
recibir los que ellos nos tenian, recorrer la casa; todo ello nos sumergié
en una tibia realidad, todos juntos. Saqué de nuevo mi cdmara y pro-
segui tomando mi primer millén de fotografias de Diego: con sus
papds, con su abuela, conmigo, las tres generaciones. En cierto mo-
mento el bebé parecié decir “por favor, déjenme dormir” (o al menos
asi lo entendi) y lo pusimos en su cuna.

Bajé a la sala para tener un momento conmigo mismo, en el lugar
que me trae tan buenos recuerdos, viendo el jardin ya oscuro, pues
anochece temprano en otofio, y me puse a considerar qué era exacta-
mente eso del sindrome de Down. Yo veia a Diego muy “normal”,
pero, ;qué es eso de “normal”, ;qué podia hace yo como abuelo?
Aunque el dolor inicial habia disminuido mucho, mi ignorancia se-
guia siendo la misma.

Cargar a mi nieto me daba un calor muy especial; sentia una enor-
me cercania y algo asi me imaginaba que él percibia. Mi nuera me
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contd un suefio que tuvo: estaba con su papd, que habia muerto no
hacia mucho, y ¢l le sefialaba a un bebé que estaba acostado en las
raices de un drbol enorme, y le decia “ahi estd tu hijo”. Los suefios son
simbdlicos y recordando lo amable que habia sido el sefior lo tomé
como un mensaje de optimismo, pues después de todo, ;no estaba
Diego protegido por el drbol de la familia?

Dicen que el tiempo todo lo cura, pero yo seguia necesitando
respuestas a mis interrogantes, aunque dudaba en acercarme a alguien
que no fuera de la familia. Ah{ estaban los nombres que mi prima me
habia dado asi que les empecé a escribir, titubeando un poco, pues
eran personas muy ocupadas y no querfa importunarlas. No sabia qué
pasarfa con mis correos. Tuve mucha suerte al encontrar gentes excep-
cionales que me ayudaron a emprender el nuevo sendero por el que
me llevé la vida.

Por otro lado estaba la salud de Diego. Afortunadamente, el servicio
de salud en Inglaterra es muy bueno, y le asignaron un pediatra especia-
lista, sobresaliente tanto por sus conocimientos como por su calidad
humana. Cuando tenfamos cita para su revisién, atender a Diego parecia
lo tinico que tenia que hacer durante el dfa. Eso nos dio una gran tran-
quilidad. Nos informé que tenia un ligero soplo en el corazén, lo que era
normal, y que en algin momento, no inmediatamente, habria que ope-
rarlo si no desaparecia por si mismo. Cuando tuvo un afo y medio se
consideré que ya era conveniente practicarle la cirugia, de modo que
ingres6 al hospital de especialidades, lo operaron y se recuperé tan répi-
do que a duras penas lo podian tener quieto en su cuna-camilla.

Sigue siendo monitoreado y su salud es muy buena, y cuando ha
necesitado alguna intervencién se le ha hecho oportunamente: sobre
todo ponerle lentes para corregir un ligero estrabismo.

LA INFORMACION ALEJA TEMORES

Mientras tanto Diego siguié creciendo. Cuando nos vemos lo disfru-
tamos inmensamente, nos leemos el pensamiento y nos reimos de
todo y de todos. Cuando estamos cada uno en su casa nos vemos por
la computadora, gracias a la tecnologia; siempre le da gusto verme, me
saluda, me platica un poco... y se va a hacer lo que estaba haciendo,
pues siempre estd muy ocupado.
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Se le monitorea frecuentemente, pues una de las caracteristicas del
sindrome de Down es que hay riesgos potenciales en la salud, que aten-
didos a tiempo por lo general no traen consecuencias. Diego ha teni-
do las enfermedades que todo nifio contrae en la escuela, pero nada
mds. Es muy importante senalar esto porque muchas de esas cosas no
se sabian y era la razén de la incorrecta idea de que los nifios con sin-
drome de Down vivian poco.

Adquirir informacién es un primer paso muy importante, los te-
mores empiezan a desvanecerse y uno comienza a ver la realidad como
es, no como se la imaginaba; se da cuenta de que ni es el primero ni
estd solo, y obtener ayuda es muy ficil, solamente hay que saber hacia
dénde voltear.

Ahora sé que el sindrome de Down no es una enfermedad, que
nadie tiene por qué sentirse culpable de él, pues es lo que los cientifi-
cos llaman una “falla genética”, pero no en el sentido de que la perso-
na tenga falla alguna, al revés, se causa por exceso de material genético
perfectamente normal y nada tiene que ver con la herencia. Si fuera
una “falla” serfa mucho mds ficil encontrar una correccién. Sucede en
la misma proporcién en todos los rincones del planeta, en todas las
razas y ha existido siempre, y no son los seres humanos los tinicos que
tienen sindromes como éste.

Muchos embarazos se interrumpen cuando se detecta que el pro-
ducto tiene sindrome de Down, pero no puedo imaginar este mundo
sin estas personas: serfa como un organismo sin uno de sus miembros.

Diego se estd desarrollando muy bien, superando los obstédculos
por si mismo, con apoyo en donde lo necesita, pero esencialmente por
si mismo, como cualquier otro nifilo. Muchos otros no son tan afortu-
nados, ya que mucho depende de lo que se haga por ellos; el sindrome
de Down tiene diversas manifestaciones, de ligeras a profundas. Hay
caracteristicas fisicas distintivas, como el esqueleto que se manifiesta
en ciertos rasgos fisicos: en algunos es obvio que lo tienen, no asi para
otros. Por otra parte, la capacidad intelectual varia significativamente
de una persona a otra, y nada tiene que ver con los rasgos fisicos, como
se verd en los capitulos siguientes.

Muchas de las ideas preconcebidas estdn equivocadas. Cuando al
principio me hice una imagen de Diego, ésta nada tuvo que ver con
la realidad. Se dice que los nifios con sindrome de Down tienen difi-
cultad para moverse por el bajo tono muscular, y si, algunos tienen
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mds dificultad que otros, pero si se persiste en apoyarlos en su desa-
rrollo hay quienes llegan a ser extraordinarios bailarines. Hay foté-
grafos, musicos, profesionales y actores. Si de algo estoy convencido
es de que Diego encontrard su propio camino en la vida, y que serd de
alta calidad.

Diego me ha abierto un mundo nuevo, no exento de tristeza pero
absolutamente lleno de valores humanos, que son algo que aprecio
mucho en este mundo actual carente de ellos. El trabajo con personas
con sindrome de Down es un campo fascinante pues estd lleno de
valores humanos puros. Hay discriminacién, rechazo y falta de com-
prensién por parte de algunos que no entienden esto, pero también
hay amor y posibilidades que se antojan infinitas para construir cosas
nuevas. Mucho tiene que ser desaprendido pues estaba basado en
informacién incompleta, errénea o hasta prejuiciada, incluso igno-
rancia pura.

Caminaré orgulloso por la vida con Diego; primero y antes que
nada es mi nieto. Tiene unos padres que lo adoran, unos hermanos y
una familia que lo admiramos.

Algunas veces estoy muy optimista sobre el futuro, otras, mi con-
fianza flaquea. Lo que sea que vaya a suceder, estoy convencido de que
el futuro se construye en el presente, y anticiparemos las barrancas para
ir construyendo los puentes, como me dijo una vez un buen amigo.

Diego, a los cuatro afos, jugando con su abuelo

en el Museo Viviente de Black Country, West Midlands, GB.
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Por supuesto que temo un sinndmero de cosas, sserd discrimina-
do?, ;qué tan severas serdn sus discapacidades intelectuales? Si esto su-
cede, ;qué programas de apoyo, consejo profesional o expertos podre-
mos encontrar?

EL PAPEL DE LOS ABUELOS

Nunca es fdcil dar una mala noticia y para ello no hay especialistas,
solamente personas sensibles o insensibles. Quizd por esa razdn, en la
Antigiiedad se mandaba matar a los mensajeros que llevaban malas
noticias.

Uno siempre piensa que la situacién es muy distante, “eso no me
puede pasar a mi” es el pensamiento normal. Asi que, después del na-
tural proceso de duelo, acude uno a los médicos y enfermeras en bus-
queda de explicaciones; sin embargo, seglin un estudio reciente, los
estudiantes de Medicina no reciben un entrenamiento adecuado para
tratar casos de discapacidades y muchos de ellos no lo consideran un
asunto importante; 16gicamente, la mayoria de los padres expresan su
disgusto por la manera como se les dio la noticia. Dicha investiga-
cién fue realizada en varios paises desarrollados, lo que es una desven-
taja adicional para los paises latinoamericanos que ademds carecen de
estudios similares, aunque las situaciones humanas son semejantes. Esto
ciertamente deberia ser un tema de reflexién en las escuelas de Medi-
cina y Enfermeria, ya que las actitudes negativas expresadas son into-
lerables (Biasotto et al., 2011).

Los abuelos pueden tener un papel primordial en la vida de sus
nietos y de otros nifios, como se desprende de la siguiente historia.
Una abuela que vivia en la ciudad llevaba a su nieta con sindrome de
Down a un programa de estimulacién temprana, pues todos los de-
mds familiares tenian trabajos que les impedian hacerlo. La otra abue-
la vivia fuera de la ciudad, en un sitio aislado. No sabia qué era el
sindrome de Down, pero se puso a leer y ahora “sabe mucho sobre el
tema y ahi, donde vive, cuando nace un nino con sindrome de Down
se acerca a la familia y les comenta que su nieta lo tiene y ofrece su
consejo; cuando su nieta la visita, la lleva a todas partes a mostrar or-
gullosa lo independiente que un nifio puede llegar a ser si se le educa
apropiadamente”. Esta es la forma como se hacen las cosas en México,
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donde las familias toman en sus manos el apoyo a sus seres queridos y
a otros, y suplen las limitaciones de los programas gubernamentales.
Muchas de las mejores escuelas especiales fueron fundadas hace casi
cuatro décadas por padres y amigos con un interés comdn y siguen
sirviendo a las personas con sindrome de Down y a sus familias.

Hay la historia de un nifo cuya mam4 “no sabia cudl seria el futu-
ro de su bebé, pues no sabia qué era eso del sindrome de Down”. La
familia actué pronto y encontré una escuela especial, cuya directora
les dijo que “el bebé saldria adelante en la medida en que familia y
escuela se comprometieran con su desarrollo”. Les explicé claramente
que habria obstdculos, pero que éstos se vencerian con el esfuerzo
comun. “Agradeci su posicién tan clara’, expres6 la madre. Cada meta
alcanzada era un triunfo, y al igual que la fibula de la tortuga y la
liebre, ¢l iba avanzando constantemente aunque no a gran velocidad.
La madre se concentré en el hijo: “disfrutaba cada dia ya que no sabia
qué sucederia manana’, esto debido a que el pequefio padecia una
severa condicién cardiaca que afortunadamente se corrigié con una
intervencién quirudrgica. Este nifio era el favorito del abuelo entre to-
dos los nietos que tenia: “se refa con él de sus travesuras y a su vez el
nieto adoraba al abuelo. Jugaban, iban juntos de compras y el abuelo
adivinaba los deseos del nieto”.

Esperamos que quienes lean este libro, particularmente padres y
abuelos, descubran que el sindrome de Down no se trata de una en-
fermedad, ni de herencia, ni de mal comportamiento. Hay, si, cuestio-
nes de salud que deben atenderse pues son inherentes a la condicién.
Un resumen de todo ello pueden ser las palabras de un padre sobre su
hija que aconseja: “padres, sigan adelante con su hija, cualesquiera que
sean los retos; abuelos, apdyenla y véanla mucho y estén presentes en
su desarrollo”.

No debemos fijarnos solamente en el rechazo y las dificultades,
hay quienes tienen la capacidad de ver mds alld de las diferencias, que
pueden ver la dignidad y la igualdad de todas las personas, como en la
historia que a continuacién se narra, escrita por Jim Colgan, un ami-
go de Rhonda Faragher, coautora de este libro, que sucedié durante
una visita a Canada.

El dltimo domingo de agosto, durante los servicios religiosos en la
catedral Christ Church de Victoria, Canadd, me di cuenta que habia
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una pequena sentada con su familia unas tres bancas adelante. Sobre
su pequefa nariz cabalgaban unos pequenos anteojos detrds de los
que habia dos ojillos inquisitivos, debajo de una mata de cabellos
castanos. Ella tenfa sindrome de Down.

El domingo siguiente llegd y se sentd junto a mi, y se puso a
mirar mi libro de oraciones. Me dijo que su nombre era Ruth con
una vocecita de tan marcado acento australiano que tuve dificultades
para entenderle, pero me cautivé desde el primer momento asi como
a la pareja que estaba observando detrds de mi. Me acordé de mis
amigos de U’Arche,! quienes me ensefiaron muchas lecciones sobre
mis discapacidades y algunas lecciones de vida. Ruth estaba a punto
de recordarme esas cosas y ofrecerme compania y consuelo. El Reino
de Dios estaba en ese momento ahi, para mi, con amor y confianza,
sin precio, ofrecido libremente por una criatura indefensa, sin reser-
vas ni exigencia de corresponderle. Ruth tenfa 7 afios y yo 67, y nues-
tros papeles en ese momento estaban invertidos aunque ella no se
diera cuenta: ella era la fuerte y yo, el débil. Era un pequefio regalo
de Dios mostrindome cémo vivir tan plenamente como yo pudiese,
dentro de la vulnerabilidad e impotencia, y abrirme a disfrutar el
momento. En lo profundo de mi empedernido corazén supe que mis
emociones me envolverian de nuevo una vez que ella hubiese regre-
sado a casa, pero estaba contento al saber que su recuerdo perduraria
y que tal vez fuese yo un poco mejor por ello.

! CArche es una organizacién de personas con y sin discapacidades intelectua-
les que viven en una comunidad. Fue fundada en 1964 por Jean Vanier, el hijo de
un ex gobernador general de Canadd. Todo empezé cuando Vanier compré una casa
e invitd a dos hombres con discapacidad intelectual a salirse de una institucién
mental y vivir en ella bajo su cuidado. En unos cuantos lustros la idea se propagd y
50 afios mas tarde, L Arche (El Arca) es una institucién internacional con comuni-
dades en cinco continentes. El nombre se refiere al Arca de Noé y representa un
lugar de santuario; véase el sitio web <http:/fwww.larche.org/discover/larche-since-its-
creation/>.






Primera parte

La PRACTICA

Los antiguos griegos tenfan una palabra para describir la felicidad: eudai-
monia, que Arist6teles consideraba el principal bien para los seres huma-
nos, no solamente en un momento de su vida sino a lo largo de toda ella.
En términos actuales éste es el concepto de calidad de vida.

Con el desarrollo de las ciencias sociales en las primeras décadas del
siglo pasado, el concepto se fue refinando con observaciones en la précti-
ca y fundamentando en los marcos tedricos emergentes, y durante todo
el siglo se desarrollaron varias formas de medir el bienestar y la calidad de
vida; véase por ejemplo el articulo de Andrews (1974) “Indicadores so-
ciales de la calidad de vida percibida”.

El concepto de calidad de vida hoy dia es materia de una activa in-
vestigacion, no sélo en la practica sino también como base teérica para el
desarrollo de politicas de bienestar social. Las Naciones Unidas conside-
ran que éste es uno de los principales temas de interés para las personas
con discapacidad, pues su propésito es ofrecer una plataforma con base
en la cual puedan desarrollarse apoyos concretos sociales y conductuales
(Brown, 2017).

Esta primera parte el libro se centra sobre la prictica, pues es en ella
en la que se han encontrado los lineamientos para atender mejor a las
personas con sindrome de Down y a sus familias, que es la materia de los
siguientes dos capitulos. La calidad de vida requiere una vision integral
de la persona, en el momento actual de su vida y durante toda ella; por
eso los siguientes capitulos versan sobre la amistad, la educacién y cémo
disfrutar la vida al envejecer.






2
CALIDAD DE VIDA Y SINDROME DE DOwWN

Roy 1. Brown

INTRODUCCION

El concepto calidad de vida tiene un pasado largo, que parte del con-
cepto de felicidad de los antiguos griegos. En la actualidad el campo
ha florecido y sentado las bases para sugerir aspectos practicos para las
personas con discapacidades intelectuales, de las cuales el sindrome de
Down es una de ellas. Desafortunadamente, mucha de la investiga-
cién se ha centrado sobre grupos heterogéneos, que incluyen a per-
sonas con sindrome de Down desde luego, pero es dificil separar las
conclusiones para este ultimo grupo. Se han publicado unos cuantos
articulos sobre personas solamente con sindrome de Down, pero se
limitan a la adolescencia (véase, por ejemplo, Adult Down Series, 2004-
8; Cunningham y Brown, 2014). Lo que se requiere ahora es mds in-
vestigacion sobre la calidad de vida en las personas con sindrome de
Down durante toda su vida.

En este capitulo se establecen los principios generales; los concep-
tos y principios especificos para los individuos y sus familiares, y los
principios que deberfan aplicarse en un nivel prictico en la casa, en la
vida comunitaria y en la escuela. En el siguiente se prosigue con estos
conceptos especificamente dirigidos a la familia.

UN NINO CON SINDROME DE DowN

Cuando nace un bebé con sindrome de Down una de las primeras
cosas que se deben identificar es el tipo de servicios ficilmente accesi-
bles. Esto es crucial e incluye la habilidad de encontrar a otros padres
en situacion semejante; en ello pueden ayudar las asociaciones locales
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que trabajan con personas con sindrome de Down, en particular, con
padres de personas con él. Es necesario asegurar que los nuevos padres
sepan de qué se trata el sindrome de Down y qué puede esperarse,
tomando en cuenta todas las variedades existentes. Esto significa con-
sultas con personal médico, el cual debe estar al tanto acerca de los
tltimos avances sobre el tema. Deberfan también ver a un psicélogo
competente asi como a un trabajador social. Lo anterior puede reque-
rir una mayor educacién del personal dedicado al cuidado de la salud,
pues con frecuencia en algunos paises la disponibilidad de personal
debidamente calificado —sobre todo en las dreas rurales— es limitada.

Para comenzar bien y continuar de la mejor manera con el desarro-
llo de un nino con sindrome de Down, es importante examinar lo que
hay detrds del concepto de calidad de vida. En este capitulo se hablard
precisamente de la calidad de vida de las personas con sindrome de
Down; para entender bien tal concepto se necesitan definir sus domi-
nios, que comprenden la salud, la educacién, el involucramiento con
la familia y con la comunidad local. Es necesario darse cuenta de que
estos aspectos cambian a medida que la persona se desarrolla; en otras
palabras, los dominios de calidad de vida exhiben qué tanto la persona
puede tener una experiencia de vida social normal a lo largo de su vida.

En un nivel prictico deben considerarse las amistades que se en-
tablan, con quiénes se convive desde que se es muy joven, los compa-
fieros de clase y las actitudes hacia la persona con sindrome de Down
de los padres y maestros, asi como de otras personas involucradas con
su educacién. Igualmente, hay que revisar qué sucede con el personal
dedicado al cuidado de la salud: todos aquellos que ven y ayudan al
nifo con sindrome de Down, como médicos familiares, trabajadores
sociales, psicélogos, terapeutas del lenguaje y otros. El hecho de que
muchos de ellos —educadores y profesionales de la salud— no conoz-
can lo suficiente a personas con sindrome de Down puede limitar la
efectividad de sus acciones, que cuando son bien realizadas crean un
ambiente positivo.

Otros aspectos importantes son los recursos econémicos disponi-
bles para el nifio y los servicios comunitarios que proveen los gobier-
nos, especialmente los locales. La fortaleza de cualquier comunidad
descansa en buena medida en qué tanto las familias tengan apoyo para
funcionar en la mejor manera posible para el beneficio de cada uno de
sus miembros, pero también para el de la comunidad como un todo.
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El concepto calidad de vida se aplica a lo largo de toda ella, asi
como la ensenanza. Por ejemplo, varias estrategias de ensefianza para
aumentar la capacidad de observacién, como fragmentar las tareas
en unidades menores y repetirlas para asegurar la comprensién (pues
hacerlo bien a la primera no basta), claramente se aplican a cualquier
edad. Pueden encontrarse unas guias utiles en textos como los de
Cunningham (20006), Buckley ez al. (20006), Faragher ez al. (2014b) y
Mitchell (2016).

LA CALIDAD DE VIDA

En el cuadro 1 se destaca la importancia de los principios particulares.
Quien desee profundizar en ellos puede consultar otros trabajos en los
que se describen con mayor detalle y cuyas referencias se encuentran
al final del libro.

Antes de entrar en los principios es conveniente preguntarse ;qué
es calidad de vida? Hay varias definiciones, que incluyen la satisfac-
cién, el bienestar general, no sélo en cuanto a la salud sino también
en lo referente a las cuestiones sociales, educativas y otros aspectos de
la vida, particularmente la vida comunitaria. Comprenden obtener y
hacer las cosas que uno quiere hacer.

La calidad de vida se mide por medio de observaciones registra-
das, haciendo preguntas al individuo y a sus cuidadores principales
(padres, tutores o familiares), calificando el desempeno, proveyendo
oportunidades de eleccién y, con la supervisién necesaria, observando
qué sucede y si es necesario buscar otras maneras para dar ayuda y
apoyo (véase Brown y Brown, 2003; Schalock y Verdugo, 2012).

Mejorar la calidad de vida del individuo se refiere a gran niimero
de cuestiones: por supuesto, considerar los aspectos bésicos de la sa-
lud, incluyendo muy destacadamente la intervencién temprana y la re-
mediacién de aquellas condiciones que son inherentes al sindrome de
Down (para un andlisis detallado véase el capitulo 8, “Caracteristicas
fisicas y salud”). Hay cuestiones respiratorias, otras asociadas a defec-
tos en el corazén o anormalidades en el abdomen que deben ser trata-
das lo mds pronto posible para que el nifio sea mds robusto y funcione
mis eficientemente. Cuando esto se atiende es muy probable que el
nifo disfrute de una vida saludable y mds activa.
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Uno de los errores que desde siempre se han cometido es el de sepa-
rar el pensamiento o capacidades cognitivas del comportamiento emo-
cional y de las funciones corporales. Por ejemplo, hemos aprendido re-
cientemente que es mds probable que un nifio que respira y duerme bien
esté mds motivado y se involucre en mds actividades y por lo tanto su
aprendizaje sea mds fluido. Un nifo que tenga un buen sistema circula-
torio es mds probable que sea capaz de tener actividad fisica por periodos
mds largos. Un nino cuya digestién sea adecuada podra pensar mejor y
mds eficientemente y con menor fatiga. Alguien que pueda hablar con
claridad podrd comunicarse y relacionarse con los demds mds ficilmente.

Esto lleva a que en el concepto de calidad de vida hay varios prin-
cipios interactivos que son importantes debido a la naturaleza confor-
me a la que funcionan los seres humanos. En la siguiente seccién se
examinan esas dreas con algun detalle y es conveniente recordar que
las funciones fisicas, intelectuales y emocionales son interdependien-
tes en lo referente al aprendizaje y el desempefio.

Los PRINCIPIOS Y LAS PRACTICAS

Los principios y las précticas sobre calidad de vida tienen tres caracte-
risticas generales importantes: ] han atraido a un gran nimero de in-
vestigadores y profesionales en la prictica, 4] explican o aclaran muchas
situaciones que antes eran confusas o estaban equivocadas y ¢] plan-
tean lineas de investigacién teérica y practica. Esto es similar al con-
cepto de paradigma, tal como lo plantea Mittler (2015), en el contexto
del cambio de mentalidad que implica la Convencién sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad y se revisa ampliamente en el
capitulo 9. Més adn, segiin Mittler (2015), los indicadores de calidad
de vida pueden relacionarse con varios articulos de esta Convencién
para efectos de monitoreo. Mds adelante, en este capitulo se amplia el
concepto de calidad de vida como paradigma o modelo. En el cuadro 1
se describen los conceptos especificos y los principios que se desprenden
de las investigaciones de Goode (1994), Brown y Brown (2003), Scha-
lock ez al. (2002), Turnbull y Parmenter, en Brown y Faragher (2014),
Brown et al. (2015) y Brown ez al. (2016).

El cuadro incluye los principios mds importantes para la calidad
de vida de una persona con sindrome de Down, aunque se aplican tam-
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bién a la de su familia, lo que se verd con amplitud en el siguiente ca-
pitulo. Muchas de las ideas aqui descritas conllevan acciones que debe-
rian llevarse a cabo, pero a menudo se pasan por alto o sélo se realizan
parcialmente. Una lista como la anterior ofrece un método para veri-
ficar el avance y muestra cémo puede mejorarse la calidad de vida de
la persona con sindrome de Down y la de su entorno familiar.

A menudo nuestros estudiantes y colegas dicen “bueno, esto es lo
que todos deberfamos estar haciendo” y esto revela otro punto: las per-
sonas con sindrome de Down y sus familias deberfan vivir sus vidas tan
normal y eficazmente como se esperaria que fuese para todos. Estos
principios deben empezar a aplicarse desde que la persona es muy jo-
ven para que surtan los mejores efectos, aunque si se empiezan con una
persona mayor también habrd resultados positivos.

Hemos dividido los principios en tres grandes dreas que se traslapan:

a) Principios generales de aplicacion para la sociedad, comunidad lo-
cal, familia e individuo

Aunque éstos se aplican a cualquiera, caen particularmente dentro
de las responsabilidades de las organizaciones que, de comin acuerdo
con los padres y adultos con sindrome de Down, ayudan a mejorar la
reaccién de la sociedad hacia las personas con sindrome de Down y
ayudan también a la comunidad para ser mds comprensiva. También
ayudan a desarrollar procesos inclusivos y a explicar por qué son im-
portantes.

b) Conceptos especificos y principios contenidos en el enfoque de cali-
dad de vida; individuos y familiares

Aunque estos conceptos y principios estdn vinculados con la so-
ciedad, son cruciales en el impacto del dia a dia de una persona con
sindrome de Down y los miembros de su familia.

No veremos cada uno de ellos pues las implicaciones son evidentes
y pueden encontrarse numerosos ejemplos pricticos en Brown y Brown
(2003). Los cinco necesitan ser adoptados por los grupos de voceros,
asociaciones de padres, profesionales, directivos de instituciones, asi
como los gobiernos. Deberian considerarse seriamente como parte de
las funciones de asociaciones de padres e instituciones dedicadas a aten-
der personas con sindrome de Down, y los lideres sociales bien podrian
analizarlas para ver cémo se aplican en las dreas en las que practican su
labor, ademds de influir en las politicas gubernamentales (Schalock y
Verdugo, 2012). Deberian también tomarse en cuenta en la educacién
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del personal, pues en muchos paises se ha encontrado que tales desa-
rrollos rinden buenos frutos no solamente para la educacién sino tam-
bién para la estabilidad de las familias y, a la larga, en que un mayor
numero de personas con sindrome de Down tengan empleo.

Hay a menudo un reto adicional para las zonas aisladas en los pai-
ses en desarrollo, dreas rurales y pequenas comunidades. La lejania de
los servicios para satisfacer las necesidades bdsicas de los nifos con
discapacidades requieren una atencién urgente. Este es un punto esen-
cial para hablar de calidad de vida.

¢| Principios que deberian aplicarse en un nivel prdctico en la casa,
vida comunitaria y escuela

Estos principios tienen un impacto tremendo y deben aplicarse en
el hogar por los padres, abuelos y hermanos. Son actividades cotidia-
nas que se basan en técnicas muy simples y pueden convertirse en par-
te de las costumbres hogarenas.

Es importante sefalar que aplicar un principio aislado no es sufi-
ciente: parece ser que a la larga lo que funciona eficazmente es la com-
binacién. Por ejemplo, intentar construir la autoestima e imagen de si
mismo de alguien con sindrome de Down no funciona si no se expe-
rimenta dentro de un ambiente regular y socialmente normal, que sea
incluyente y en consecuencia se dé poder a la persona para que tome
sus propias decisiones.

Por ejemplo, ;cé6mo considera una familia en esas condiciones la
dignidad de la persona con sindrome de Down? ;De qué forma una
familia no es consciente de los comportamientos excluyentes u opor-
tunidades para promover la inclusién? Respecto a la inclusion, ;cudles
son las maneras que la promoverian? En cuanto a las asociaciones lo-
cales de padres de familia ;ha habido una discusién al respecto? El reto
para los padres es que encuentren un entrenamiento adecuado —ellos
y el resto de la familia— para que puedan aplicar eficazmente estas
ideas en la préctica.

Un pais necesita aumentar el nimero de profesionales dispuestos
a realizar esta labor en el terreno; esto estd sucediendo en varios paises
que han creado programas de educacién y entrenamiento adecuados.
Podria empezarse con talleres de trabajo en las asociaciones de padres
de familia asi como en las escuelas especiales, colegios y universidades
sobre los temas que les competan. En algunos paises estas acciones es-
tdn siendo practica comun.
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La nocién de servicios de apoyo éticos es importante especialmente
cuando surgen cuestiones de abuso y negligencia, que deben reportar-
se de inmediato y tomar acciones correctivas cuando sucedan. Simple-
mente atender a la persona no es suficiente; es crucial brindar apoyo
que incluya educacién, entrenamiento y experiencia. En otras pala-
bras, existe la necesidad de proveer una experiencia de vida normal
cuando y donde sea posible, y esto es més factible de lo que piensa la
mayoria de la gente. De manera que la falta de oportunidades y posibi-
lidades para elegir debe considerarse como un impedimento serio con
repercusiones negativas sobre el comportamiento.

Para muchas personas vulnerables en el mundo no existe la opor-
tunidad para aprender, y cuando la hay es necesario que se ofrezca con
la debida proteccién contra riesgos serios. Es indispensable que haya
la guia y el apoyo adecuados y que éstos se observen, se evalten y se
registren, de tal forma que cuando los individuos vean su progreso se
sientan recompensados, motivados y su imagen de si mismos se vea
mejorada. Esto se llama ciclo de retroalimentacién: el aprendizaje su-
cede, se informa a la persona sobre su progreso y ello afecta positiva-
mente su comportamiento, de modo que el aprendizaje se refuerza y
pueden emprenderse nuevas actividades. Este es un ejemplo de Aolis-
mo: cémo apoyos pequenos y grandes pueden tener efectos multipli-
cadores sobre el comportamiento general.

La mayoria de las personas con sindrome de Down pueden apren-
der a asearse y vestirse solas, ir de compras, llevar un control de su di-
nero y utilizar los servicios de un banco, al principio con apoyo, hasta
que pueden bastarse a sf mismas. Unas cuantas se casan aunque nece-
sitan gufa y apoyo, algunas mucho, otras muy poco. ;Cometerdn erro-
res y hardn las cosas mal? Por supuesto, los errores son parte del pro-
ceso de aprendizaje. S6lo cuando el error abruma a una persona sus
efectos se tornan negativos.

Quienes tienen sindrome de Down pueden ser mds lentos que otros
para aprender, pero ello no obsta para que se les deje de apoyar; a me-
nudo muestran que su aprendizaje es en cdmara lenta pero frecuente-
mente llegan a dominar las habilidades. Ello les hace mds indepen-
dientes y a algunos les permite contribuir econdémica y socialmente con
su familia y su comunidad.

La experiencia y la educacién deben llevarse a cabo, cuando sea
posible, en un ambiente regular con oportunidades regulares; esto es
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lo que entendemos por normalizacién y en su mejor etapa es la inclu-
sidn, es decir, ser considerados en los mismos ambientes que los de-
més, con el apoyo que requieran pero no mds. Este es un tema funda-
mental: en el capitulo 4, sobre la amistad, se comentan las grandes
ventajas de moverse en un ambiente asi, y en el capitulo 5, sobre la
educacién, se analiza este tema con amplitud y se senalan algunas
formas pricticas de lograrlo durante el proceso de educacién. Lamen-
tablemente, la sociedad regular a menudo tiende a ser excluyente de
manera que hay que educarla para que entienda por qué las personas
con sindrome de Down deben ser incluidas. Un ejercicio util para
darse cuenta de ello consiste en examinar los diferentes aspectos de la
vida familiar, de la experiencia escolar, de la experiencia comunitaria
y del ambiente laboral para identificar en qué medida la persona con
sindrome de Down es excluida. Una buena idea es elaborar una lista y
hacer algo para corregir lo que se necesite.

Algunos piensan que la exclusién solamente se manifiesta en gran-
des cosas —segregacién, burlas— cuando muchos pequefios detalles
pueden acumularse y tener una repercusién atn peor en el desarrollo
de la persona. Como ejemplo citamos las palabras del director de un
organismo de apoyo a personas con discapacidad: “Escuché su confe-
rencia hace varios anos cuando dijo que son las cosas pequefias las que
cuentan en la exclusién, asi que fui a mi institucién [grupo de apoyo,
escuela, etc.] e hice una lista de todas aquellas cosas que podrian con-
siderarse como exclusién, y a partir de ella me puse a trabajar con mi
personal para reducir esos efectos negativos en el largo plazo”.

Por supuesto la exclusién no sucede solamente en este tipo de ins-
tituciones; también se da en la familia, en la escuela, en las tiendas y
en la comunidad local. Por ejemplo, cuando no se le permite a una per-
sona con sindrome de Down escoger su propia ropa, abrir una cuenta
de ahorro, acompafar a su hermano a un evento social o ir a comprar
algunos viveres a la tienda mds cercana. Habrd para quienes les sea
muy dificil ejecutar estas tareas sencillas; a ellos hay que acompanarlos
y dejarles tanto margen de libertad como sea prudente. Pero otros
serdn capaces de hacerlo, y asi aumentar su autoestima y mejorar su
desempefio. Pueden empezar con escoger su propia ropa —como la
que le gusta a sus pares— o acompanar a un hermano a las fiestas. Los
jovenes pueden ir aprendiendo a usar su propio dinero e incluso ma-
nejar su cuenta de banco.
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En el siguiente ejemplo se ilustra cémo una actitud positiva gene-
ra resultados insospechados. A un grupo de personas con sindrome de
Down se les ensefié a manejar cuentas bancarias, pero al ir al banco
provocaban retrasos en las filas para irritacién de los cajeros y de los
demds clientes. El gerente del banco contacté a la institucién para
explicar el problema, y decidieron conjuntamente hacer un programa
experimental con gente joven y asesoria del banco. Unos meses mds
tarde, el gerente coment6 que “esto realmente funcioné muy bien y
quedamos todos sorprendidos al descubrir que nuestro sistema modi-
ficado para apoyar a las personas con sindrome de Down aument la
asistencia de personas mayores que no acudian al banco pues sufrian
el mismo problema de hacer las cosas mds lentamente que la mayoria.
Tuvimos mds clientes y mayor satisfaccién”. Mejorar las cosas para
personas con sindrome de Down puede ayudar a otros y mejorar a la
sociedad en su conjunto.

Algunas personas con sindrome de Down han aprendido a con-
ducir automéviles, acampar, estudiar en una universidad o escuela téc-
nica. Como dijo un padre acerca de la calidad de vida: “Me he dado
cuenta que debo dejar la puerta abierta. Yo no sé si mi hija [con sin-
drome de Down] se casard o no, pero debo dejar la puerta abierta en
lugar de suponer que nunca lo hard”. En otras palabras, no es cuestién
de predecir el futuro sino de permitir que se exploren las posibilidades
y ver cémo se van dando.

La exclusién genera aprendizaje negativo —aprender a ser exclui-
do, a callarse, a no intentarlo— y es lo que una sociedad excluyente
propicia en una persona con sindrome de Down; por el contrario, los
efectos positivos benefician a todos.

La calidad de vida depende de lo que llamamos dominios de vida,
que son funciones como la salud, la educacidn, el esparcimiento y las
actividades placenteras, la condicién econémica de la familia y las con-
diciones y experiencias de la comunidad. Cada uno de ellos interactia
con los demds y resulta en lo que llamamos /olismo,! que comprende
cémo un dominio reacciona con otro y entonces afecta a un tercero.
Es como un ciclo en el que todos interacttian en varias dimensiones.
Por ejemplo el apoyo emocional del padre o de la madre afecta positi-

! Es un concepto filoséfico que considera que la realidad es un todo distinto a
la suma de las partes que la componen, pues interactiian entre si.



50  La prictica

vamente al lenguaje, y éste a la capacidad de tener amigos y qué tipo
de amigos. Una mejor circulacién (es decir, mejor salud) significa mds
energfa, y mds energfa ayuda a un mejor aprendizaje.

Otra drea importante la forman las actividades de esparcimiento
que pueden llegar a ser en la vida actividades profesionales. Las perso-
nas con sindrome de Down a menudo disfrutan las bellas artes: teatro,
pintura, dibujo, escultura y cerdmica. Es importante que se les dé al
menos la oportunidad, el estimulo y el apoyo para que desarrollen esas
dreas. En ocasiones pueden resolverse problemas o retos al realizarlos,
aunque parezcan muy distantes de la condicién bdsica. Por ejemplo,
divertirse y jugar mucho puede mejorar la salud fisica, de manera que
es muy importante que haya un entorno donde se faciliten el juego y
el disfrute. Asistir a una clase de teatro incluyente puede ayudar a la
persona con sindrome de Down a desarrollar de muchas formas el len-
guaje, habilidades motrices, comportamiento social, atencién y con-
trol personal; ademds, es un magnifico medio para desarrollar amista-
des. Por supuesto que si esto sucede, la persona con sindrome de Down
querrd experimentar todavia mds en otras actividades, lo que debe
motivarse pero con el apoyo y guia apropiados.

Nada de esto sucede sin ensayo y error, ademds de que debe darse
el tiempo para que la persona adquiera tales habilidades. En ocasio-
nes, los padres quieren correr aun cuando su hijo tenga dificultad para
amarrarse los zapatos. Es crucial saber cudles son los intereses de la
persona para empezar por ahi, de manera que haya las mejores posibi-
lidades de desarrollarlos, y esto influye en la imagen de si mismo y en
la motivacidn; asi, puede continuar con otras actividades.

Esta es la razén por la que las Olimpiadas Especiales? son tan im-
portantes; con gran confianza en si misma la persona podrd alcanzar
metas superiores. Piénsese en las muchas formas en las que el indivi-
duo puede aumentar y mejorar su actitud y otros aspectos del com-
portamiento. Los efectos en la familia son considerables, mejorando
el nivel general de su calidad de vida.

2 Este movimiento lo inicié Eunice Kennedy Shriver quien tenfa una hermana,
Rosemary, con discapacidad intelectual. El 19 y 20 julio de 1968 se celebraron las
primeras Olimpiadas Especiales en Chicago, Illinois, y de ahi en adelante se realizan
eventos deportivos durante todo el ano. Véase la pagina web de las Olimpiadas Espe-
ciales en América Latina en <hup:/fwww.specialolympics.org/Regions/latin-america/_
Region-Front/Latin-America.aspx>.
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Otro principio es la percepcion de si mismo, esto es, cémo los in-
dividuos piensan de si mismos, creando una imagen positiva. Un nifio
que se ve como alguien que no es igual que los demds porque tiene
sindrome de Down, seguramente tendrd una percepcién disminuida
de si mismo y ello influird negativamente en su desempefio, a menos
que se le dé un refuerzo positivo. Cuando esto tltimo sucede puede
aceptar que el sindrome de Down es algo positivo de su vida (véase
por ejemplo la historia de Natalia en el capitulo 11). Es muy impor-
tante crear ambientes en los que se les ofrezca a los individuos todas
las oportunidades para aprender y se les anime a hacerlo con un apoyo
eficaz y discreto, de manera que ellos mismos puedan evaluar su desa-
rrollo. Hacer que las personas con sindrome de Down que han logra-
do cierto éxito hablen con otros grupos de personas con el mismo
sindrome es importante para los primeros, quienes pueden actuar como
pares, buenos modelos y voceros eficaces. Esta es la razén por la que
se ha incluido el capitulo 11, con historias de personas de distintas par-
tes del mundo.

El empoderamiento es otro principio importante al ofrecer oportu-
nidades para que las personas con discapacidad puedan intentar cier-
tas acciones aun cuando haya un riesgo. Algunos padres creen que sus
hijos con sindrome de Down no deben correr riesgos; el problema es
que una persona que no los haya experimentado no sabrd cémo en-
frentarlos y serd mucho mds vulnerable que quienes si lo han hecho
—con apoyo posiblemente— y han logrado salir adelante. Asi que
hay una interesante decisién entre tomar riesgos y no hacerlo, lo que
ciertamente presenta un mayor reto.

Ortro aspecto es la variabilidad. Las caracteristicas de los nifios con
sindrome de Down tienen una amplia gama de manifestaciones que
probablemente sea mayor que en el resto de la poblacién. Hay eviden-
cia que sugiere que la poblacién con sindrome de Down en el mundo
estd mejorando su nivel funcional, posiblemente debido al mayor cui-
dado médico, educativo y social, y eso comprende los cambios posi-
tivos que se han dado en el seno de muchas familias que manifiestan
mayor aceptacién y apoyo a los nifos (véase por ejemplo Borthwick-
Duffey, 1996). La capacidad cognitiva, o inteligencia, estd conformada
por una interaccién entre la genética y el medio ambiente y al haber
mejorado este tltimo el resultado es un mejor desarrollo. Esto quiere
decir que el nino con sindrome de Down logra una calidad de vida
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mds alta que la que previamente podia aspirar, y ello se traduce tam-
bién en la calidad de vida de la familia. En otras palabras, invertir es-
fuerzos en los ninos con sindrome de Down tiene implicaciones hu-
manas y econémicas, pues estabilizan a la familia

Tienen también variaciones diarias en su comportamiento, un poco
mids que las que todos tenemos. Pueden fatigarse mds pronto debido
a cuestiones de salud, especificamente por los problemas vasculares;
algunos tienen discapacidades o enfermedades multiples, como difi-
cultades motrices o deficiencias en el funcionamiento de la tiroides
que no fueron oportunamente diagnosticadas. De hecho, la vigilancia
de la salud es absolutamente necesaria para lograr mejoras en la cali-
dad de vida.

Las actividades sociales desempenan un papel muy importante cuya
complejidad aumenta a medida que la persona crece: van del juego
simple a las actividades comunitarias. Muchos usan ahora internet y
ahf encuentran amigos, con y sin sindrome de Down, y algunos hacen
amistades internacionales que dan lugar a viajes al exterior (Brown,
2009). Andar en bicicleta es una actividad popular para algunos, y
unos cuantos manejan un automovil; esto tltimo puede parecer in-
usual y de hecho lo es. El autor de este capitulo ha estado involucrado
en la capacitacién de personas con sindrome de Down que han apren-
dido a manejar, y lo han hecho con gran seguridad durante un largo
tiempo. Esto no quiere decir que cualquiera puede hacerlo, quiza po-
cos por el momento, pero quienes lo han hecho lo han logrado bas-
tante bien.

Este fue el caso de un joven que trabajaba en una estacién de ga-
solina, aprendié a manejar y pasé su examen; le encantaba hacer viajes
largos para ir a pescar —vivia cerca de las Montafas Rocosas, en Ca-
nadéd— y acampaba por varios dias. No solamente trabajaba y sabia
disfrutar de la vida; tenfa una madre de edad avanzada de quien se
hizo cargo toda su vida.

Tales historias de éxito todavia son infrecuentes, pero ilustran cémo
el sindrome de Down por si mismo no es una limitacién para realizar
ciertas actividades. Es la visidn estereotipada de la sociedad lo que im-
pide darles a las personas la oportunidad de alcanzar este tipo de metas
y en muchos casos provocan predicciones autocumplidas. El compor-
tamiento social a menudo se llama inteligencia social. Muchas personas
con una inteligencia social eficaz pueden funcionar bien en su comuni-
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dad y en algin empleo, lo que sugiere que el coeficiente intelectual no
es un buen pardmetro para predecir el comportamiento en el futuro.

Una de las cosas que es muy importante sefalar es el enorme cam-
bio que ha habido en la esperanza de vida de quienes tienen sindrome
de Down: en Europa, en 1900, era probable que un nifio viviera tan
s6lo 11 anos; habria una variacién alrededor de esta cifra pero no muy
grande. Hoy dia, la esperanza de vida ha seguido en ascenso y hay
quienes llegan a los 70 anos, siendo cada vez mds parecida a la de un
pais desarrollado.?

Esto ha conducido a un cambio radical en el planteamiento acerca
de invertir esfuerzos para estimularlos: cuando su esperanza de vida
era tan limitada se consideraba que no valia la pena hacerlo: por mds
triste que fuera que muriesen personas tan jévenes, desde el punto de
vista de la sociedad poco se podia esperar en retribucién por el cuida-
do, educacién y vida comunitaria. Pero ahora la situacién es otra y es
necesario darles esos servicios; la alternativa es que la sociedad se ocu-
pe de ellos por completo toda su vida, lo que no es de esperar que
suceda. Al tener las herramientas para que puedan funcionar en un
amplio rango de actividades se vuelven parte de la comunidad regular,
incluyendo regresar a la sociedad lo invertido por medio de sus im-
puestos cuando tienen un trabajo remunerado, por ejemplo. De ma-
nera que esto no es solamente un aspecto importante de la obligacién
de cuidar a los nifos que le impone la civilizacién a la sociedad, repre-
senta también un asunto econdémico para el propio nino, sus padres y
la sociedad en general. En otras palabras, la sociedad necesita reestruc-
turarse para que se asegure que tales nifios puedan aprender a funcio-
nar y bastarse a si mismos lo mds posible. Esto sin lugar a dudas es
muy variable, como se ha observado en los paises desarrollados, pero
es importante que se den los mejores servicios. Es interesante notar
que a medida que se desarrollan los servicios, que constituyen las me-
jores précticas en salud, educacién y vida comunitaria, el espectro de
la poblacién que queda cubierta no se limita a quienes tienen una
discapacidad, sino que abarca también a los ancianos, las minorfas
étnicas y otras poblaciones vulnerables.

3 No puede hablarse de una tnica esperanza de vida, pues ésta varfa: de 50 afios
en unos paises africanos a mds de 85 en algunos paises de Europa, y evidentemente
depende del nivel socioeconémico. Fuente: Organizacién Mundial de la Salud, £s-
tadisticas sanitarias mundiales 2013.
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La esperanza de vida como principio es importante también por
otras razones: significa que los padres tienen que preocuparse mds por
el futuro de sus hijos. La experiencia ha mostrado que los padres se
concentran tanto en el presente que tienden a olvidar el futuro. Hay
varias dimensiones que considerar entonces: la escuela y los sistemas
escolares disponibles localmente son esenciales pero también lo es la
disponibilidad de empleo, pues no basta que haya un sistema escolar
excelente hasta los 18 afos sino que hay que saber qué posibilidades de
trabajo existen. Es desalentador descubrir que son pocas para las habi-
lidades desarrolladas. Este es un reto mayor en los paises donde el em-
pleo para la mayoria es ya en si un problema serio. Un estudio reciente
realizado en Roma, Italia (Bertoli ez 4/., 2011), ha mostrado que cuan-
do hay pocas oportunidades de trabajo las habilidades de las personas
con sindrome de Down empiezan a disminuir porque el estrés aumen-
tay la autoestima disminuye. Los individuos empiezan a confinarse en
los talleres lo que no es una practica incluyente de trabajo.

La habilidad para imaginar el futuro significa considerar qué pue-
de suceder en la vida y cabe aqui preguntarse qué es lo que quiere la
persona con sindrome de Down. La respuesta incluye en buena medi-
da conservar el empleo, aunque sea de tiempo parcial; por lo tanto, en
lo que se puede ayudar es en crear el ambiente para que esto suceda,
para que la persona alcance en su vida lo que ve que los demds han
logrado.

;Cémo representan sus pensamientos las personas con sindrome
de Down? La mayoria de las personas, tengan sindrome de Down o
no, lo hacen con imdgenes visuales, movimientos, sonidos, olores. En
nuestra experiencia, las personas con sindrome de Down tienen una
imaginacién visual particularmente activa, y creemos que esto puede
alentarse y desarrollarse por medio de las bellas artes. La hija del autor
de este capitulo, Elizabeth, es una actriz que ensefia teatro a nifios. A
menudo se queja del mal desempeno de sus alumnos y de lo lentamen-
te que aprenden sus parlamentos, pero un dia no hace poco llegé muy
entusiasmada porque al fin tenfa una alumna muy aventajada, que
aprendia su parte rdpidamente y mostraba gran empeno. Este grupo de
alumnos no tiene ninguna discapacidad evidente, asi que cuando se le
pregunté por qué tanto entusiasmo de su parte, contestd, “Oh, es que
ella tiene sindrome de Down”. Esta joven actriz ha participado ya en
una pelicula. La visualizacién de las imdgenes es un atributo importan-
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te que las personas con sindrome de Down pueden explotar, con el
debido estimulo. Véase “Una historia ilustrativa” en el capitulo 4 acerca
de este caso.

Hay pocas dudas de que muchos pueden alcanzar metas bastante
mis alld de lo que se pensaba en el pasado cercano. El matrimonio es
una de ellas, y hay muy buenas razones para considerar que ésta es una
experiencia de apoyo mutuo en todos los aspectos de la vida. El autor
entrevist6 a varias personas con sindrome de Down casadas (Brown,
1996), algunas de las cuales tenfan un grupo de apoyo. Cuando se les
pregunté en qué eran diferentes de otras personas casadas contestaron
que en nada, salvo que eran mds felices. Por supuesto, hay matrimo-
nios que no funcionan, pero eso pasa en toda la sociedad. Y aunque
no sabemos con precisién cudntas personas se casan, nuestra experien-
cia es que cada vez sucede con mayor frecuencia y para sorpresa de
muchos los matrimonios tienden a funcionar mejor, especialmente
con un poco de apoyo.

Los padres deben reconocer que las personas con sindrome de
Down tienen las mismas inquietudes sexuales que la poblacién general
y es importante que se les proporcione un conocimiento prictico de la
sexualidad y de sus implicaciones de una manera positiva. Muchas or-
ganizaciones que trabajan sobre el sindrome de Down en todo el mun-
do han desarrollado material diddctico para estos propdsitos (véase,
por ejemplo, Down Syndrome New South Wales Library Collection en la
bibliografia). Algunos padres preguntan si el matrimonio tendrd hijos;
la respuesta es que la fertilidad se reduce mucho, seguramente debido
a incompatibilidades genéticas. En un articulo de la década de los
ochenta, en el que se reportaron datos relativos al sindrome de Down
y el embarazo (Bovicelli ez a/., 1982), se mostré que solamente se habia
reportado el caso de un hombre con sindrome de Down que habia sido
padre, aunque hay ejemplos posteriores de que esto puede suceder.
Cuando llega a haber un embarazo, la posibilidad de que los hijos ten-
gan sindrome de Down es de 1:3, pero hay informacién de que esto
puede ser todavia mayor (Sheets, Crissman ez /., 2011). Sin embargo,
la mayoria de la gente que se casa, segtin pudo constatarse en las entre-
vistas, han indicado que se aseguran de no tener hijos, con algunas
excepciones. De manera que el matrimonio es una posibilidad muy
real para aquellos que se enamoran, son sociales, tienen capacidades
razonables y con algtin apoyo pueden tener una buena relacién.
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Hay varias razones por las que el matrimonio es deseable, entre otras:

* Tener alguien a quien amar

 Compartir las tareas del hogar

* Tener mayor inclusién en la sociedad pues entre los dos tienen
mds amigos

* Sentirse mds queridos por otras personas

EMPLEO Y TRABAJO

Hay muchos adultos con sindrome de Down pero pocos con empleos
regulares y aunque algunos de éstos son simples, como reunir los carri-
tos de los supermercados, realizar entregas o trabajar en el servicio en
hoteles, otros llegan a ser mds complejos porque la persona ha logrado
cierta calificacién técnica (véase el capitulo 5 sobre la educacién). In-
dependientemente de su grado de complejidad, el empleo conlleva im-
portantes beneficios a la calidad de vida de la persona, como el reforza-
miento de su autoestima y un sentimiento de utilidad, mejor condicién
fisica y mejor movilidad, desarrollo de amistades, naturalmente, bien-
estar econémico, mejoramiento de su lenguaje y su comportamiento
social. Pero también proporciona beneficios a las empresas que, tam-
bién, abarcan cuestiones humanas y econémicas. En lo humano porque
hay repercusiones positivas en el clima laboral y el apoyo emocional
mutuo, pues se despiertan sentimientos de entusiasmo y alegria que
enriquecen a la organizacién; beneficios econémicos porque mejora la
estabilidad de la fuerza de trabajo y repercute en menores inversiones
en capacitacién, ya que los empleados lo valoran y permanecen mids
tiempo en la empresa, ahorrdndole dinero en el largo plazo.

Por ejemplo, algunas innovaciones en la cadena de hoteles Holiday
Inn en Singapur que han empleado personas con discapacidades di-
versas han tenido tan buenos resultados que la experiencia se ha pro-
pagado por toda la regién Asia Pacifico.

En México ha habido casos muy interesantes,*

como el de una joven
con sindrome de Down quien ha trabajado por mds de ocho afios en el

4 Esta informacién nos fue ofrecida generosamente por Enrique Grapa de la Fun-
dacién Incldyeme, que es un catalizador para mejorar las vidas de las personas con
discapacidad en México. Hay muchos mds ejemplos que pueden verse en su pdgina
web <hetp:/fwww.incluyeme.orgl>.
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call center de Banamex, parte de Citigroup, mostrando el camino a un
grupo de colegas también con discapacidad intelectual que ingresaron al
banco posteriormente. Su trabajo ha sido tan bueno que el director de
recursos humanos ha expresado ptblicamente que ella es un ejemplo
para sus compaieros, por su puntualidad y la calidad de su trabajo;
algo semejante ha pasado con su exnovio,’ quien fue promovido por
la excelencia de su trabajo. Esto no se limita a una sola organizacién:
otras empresas han tenido casos igualmente exitosos: Microsoft contraté
a una recepcionista que no solamente hace un espléndido trabajo, sino
que ha provocado un clima laboral que es alegre y positivo; BBVA Ban-
comer desarrollé un programa de inclusién laboral con 11 personas con
discapacidad intelectual con tan buen éxito que estd considerando ex-
tenderlo a otros paises; SAP, empresa alemana de tecnologia de software
para empresas y grandes bases de datos, ha contratado a 10 personas con
autismo en sus dreas técnicas, con tal éxito que ha decidido globalizar el
proyecto; su siguiente foco es Brasil para luego seguir con México.

Los ejemplos pueden seguir: MetLife, IBM y otras empresas han
contratado a muchas personas en puestos como capturistas, recepcio-
nistas o asistentes diversos, por citar algunos.

El mercado laboral se ha abierto y parece funcionar bien, y éste es
solamente el principio. ;Qué mds se debe hacer en este aspecto? Cier-
tamente, explorar otras 4reas, como apoyarlos para montar su propio
negocio (véase el capitulo 11); actuar en television, teatro o cine; tra-
bajar en hotelerfa y restaurantes; desarrollar trabajos de apoyo a agen-
cias turisticas y otros negocios y oficinas de gobierno. Recientemente,
en la ciudad de Cartagena, Colombia, nos atendié un guia de turistas
que tenia sindrome de Down, bastante bueno y muy simpidtico, por
cierto. Hay un talento especial para la pintura, muy reconocido, asi
como para las artesanias, que pueden llegar a niveles artisticos altos.

Aqui hay algunos otros ejemplos:

* Tener su propio negocio —con el apoyo adecuado—: pintura
artistica, tarjetas de felicitacion u otras actividades artisticas finas.

e Actuar en televisidn, teatro o cine.

* Limpieza en hoteles.

> Como hemos mencionado, la creacién de vinculos afectivos que pueden de-
sembocar en el matrimonio son benéficos y deseables. Como en todos los jévenes,
“andar juntos” y romper son parte de ese proceso de bisqueda.
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* Trabajo de oficina (que puede incluir el uso de la computadora).

* Trabajar en centros de atencién infantil.

* Ayudar en una tienda o supermercado.

* Trabajar en un restaurante.

* Hacer trabajo en oficinas publicas y ayudar a los visitantes en
oficinas, centros de compras o agencias; recuérdese el caso del guia de
turistas mencionado.

* Artesanias, como carpinteria, electricidad, cerdmica, joyeria.

Hay muchas ventajas que pueden resultar de estos trabajos:

* Mejor calidad de vida y mejor bienestar fisico; mds amistades
hechas con la poblacién general.

* Ganar dinero aumentando fuertemente su autoestima y libertad
de decisién (empoderamiento).

* Mejoria en el lenguaje y comportamiento motriz

* Mejor comportamiento social.

Pero hay mds: unos cuantos asisten con buenos resultados a escuelas
técnicas e incluso universidades y obtienen los diplomas y titulos corres-
pondientes, pero ademds, y quizds esto sea mds importante, desarrollan
una base amplia de amistades quienes les apoyan a entender y aprender.
Qué mejor manera de manifestarse la inclusién; esto ciertamente agrada
y tranquiliza a los padres (véase Hughson y Uditsky, 2007, para mayor
informacién). Hay evidencia de que muchos adolescentes y adultos con
sindrome de Down saben lo que quisieran hacer y los padres saben cud-
les son los retos y destrezas de sus hijos (Grantley, Brown y Thornley,
2001); la cuestién es aprovechar estas dltimas llenando los vacios de
conocimiento en la prictica, lo que puede lograrse con el apoyo ade-
cuado y aprovechando la oportunidad para ensayar sus capacidades.

Todo esto indica que estd cambiando la percepcién de la sociedad
hacia una nueva y exitosa cultura de inclusién en empresas formales u
otras actividades en las que pueden expresar mejor sus propias compe-
tencias y habilidades, y ello es un camino de reconocimiento a la per-
sona en si, no por tener una condicién diferente.

LA CALIDAD DE VIDA COMO UN PARADIGMA O MODELO

Cada vez mis se considera la calidad de vida como un paradigma (Brown,
2017) y representa valores y actitudes asi como principios generales
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(como la autoimagen positiva) en los que pueden incluirse otros apo-
yos e intervenciones. Por ejemplo, utilizando los principios descritos
en el cuadro 1, como parte de un paradigma puede notarse una es-
tructura en la que se ubica cualquier tipo de educacién o entrenamien-
to, incluyendo los que se dan en el hogar como parte de las actividades
cotidianas. Esto a su vez ofrece un marco ttil para situar las estrategias
de aprendizaje. En virtud de su importancia vamos a deternernos en
este punto.

Hay muchos apoyos para el aprendizaje que se conocen desde hace
tiempo pero muchos responsables, sean los padres en casa o los educa-
dores en la comunidad local, todavia no los entienden bien y por tan-
to no los utilizan. A continuacién presentamos brevemente algunas de
las formas mds importantes y précticas para apoyar el aprendizaje.

1. Familiaridad y falta de familiaridad. El aprendizaje se logra mds
eficazmente en ambientes familiares. Los ambientes desconocidos re-
ducen el desempefio y el aprendizaje. Por ejemplo, las personas con
sindrome de Down o con otras discapacidades tienden a tener un vo-
cabulario y respuestas motrices reducidos. Esta es probablemente una
de las razones principales por las que cambian sus comportamientos
cuando se les lleva a una clinica u oficina que no conocen (Brown y
Hughson, 1993). Se sugiere que antes de iniciar una evaluacién de su
comportamiento o ensefarle una tarea nueva es conveniente asegurar-
se que la persona esté familiarizada con el ambiente.

2. Cuando las tareas son dificiles las personas empiezan a usar un
lenguaje redundante hasta que las dominan, pero cuando la tarea es
demasiado dificil esto ya no basta, de manera que para aprender algo
nuevo es conveniente asegurarse que el individuo no la considere ex-
cesivamente compleja pues es necesario que el nino aprenda tanto a
entender como a usar el lenguaje relevante para la actividad. Al mar-
gen, vale la pena anotar que es frecuente que una persona con sindro-
me de Down hable solo en determinados momentos. Este “mondlo-
go” a menudo preocupa a los padres quienes lo ven como un signo de
anormalidad, cuando en realidad es un intento de estructurar la situa-
cién en la que estdn y es un proceso normal que muchos hacemos sin
darnos cuenta. Esto sucede también en la edad avanzada cuando la per-
sona estd intentando controlar lo que estd haciendo.

3. Los altos niveles de estrés no ayudan en la mayoria de los am-
bientes de aprendizaje. Recuérdese que lo que no es estresante para
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uno puede serlo y mucho para una persona con sindrome de Down;
por eso es importante ir tratando gradualmente con las cuestiones que
no son familiares de manera que vaya adquiriéndose experiencia con
ello, por ejemplo ir a comprar a un centro comercial desconocido, ir
a una escuela nueva o al dentista.

4. Recuérdese que el comportamiento va de lo general a lo espe-
cifico. Piénsese en un nifio que estd aprendiendo a caminar o a soste-
ner una cuchara. Para empezar, utiliza mds musculos de los necesarios
hasta que logra dominar la tarea. Por esa razén se cansa tan pronto, se
torna irritable, eventualmente llora y quizd se queda dormido duran-
te el dia.

5. En el contexto anterior uno debe entender que la falta de fami-
liaridad da lugar a un desempefio cambiante y provoca comportamien-
tos variables, incluso extremos.

6. Hay métodos o enfoques que pueden emplearse para salvar al-
gunas de las dificultades mencionadas, por ejemplo, hacer los ambien-
tes y tareas lo mds familiares posibles. Es por esto que la metodologia
denominada Calidad de Vida enfatiza la importancia de tomar deci-
siones: elegir. Si alguien elige una actividad o una experiencia nueva
sugiere que siente que puede con ella y en consecuencia haber tomado
la decision facilita un aprendizaje eficaz y buen comportamiento.

7. ;Hay otras maneras de promover el aprendizaje? Se puede hacer
descomponiendo las tareas en partes mds pequefias; qué tan pequefias
depende del nivel bésico que se haya observado en el comportamiento.
Esto se aplica también a la duracién: en aquellos casos con dificultades
severas tal vez la duracién sea de tan sélo unos cuantos segundos. Pue-
den colorearse por c6digos los objetos cuando se busca atraer la aten-
cién del nifo y provocar una respuesta apropiada, o también hacer més
grande el objeto sobre el que se quiere llamar su atencién y mds peque-
fo el que se quiere que ignore, por ejemplo al leer un pdrrafo. Es im-
portante recordar que cuando una persona se queda demasiado tiempo
en una sola tarea se estresa y fatiga. ;Qué estdn aprendiendo entonces?
Estdn aprendiendo a fracasar. Estdn aprendiendo cémo no concentrar-
se en la tarea que les ocupa. De hecho, se ha visto coémo algunos maes-
tros dicen que los nifos no estdn aprendiendo cuando en realidad es-
tdn aprendiendo muchas cosas que no se quiere que aprendan.

8. Las modalidades auditivas, visuales y téctiles. Aunque en gene-
ral las personas con sindrome de Down tienen mayores dificultades
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para usar el lenguaje comparadas con los que no lo tienen, entienden
mucho mejor de lo que la mayoria piensa. Uno de los retos del apren-
dizaje para todo el mundo es que tanto el lenguaje hablado como la
comprensién disminuyen sensiblemente en situaciones nuevas, en
particular cuando se estdn aprendiendo tareas nuevas o dificiles. Esto
es todavia mds acentuado para las personas con sindrome de Down.
Lo que suelen hacer en estos casos es usar técnicas visuales, mds que
verbales, para orientar la atencién de su interlocutor, por ejemplo, se-
fialar el objeto que desean; esto indica que saben c6mo lograr un mejor
efecto en situaciones dificiles. Mds atin, en ocasiones regresan al com-
portamiento téctil, tal vez mds ficilmente que el resto de nosotros, de
modo que tocarles y guiar suavemente sus manos puede ser una mane-
ra de ayudarles. Estas mismas técnicas para orientar la atencién tam-
bién son herramientas ttiles para la gente cuando envejece.

ENVEJECIMIENTO Y SINDROME DE DoOwN

Un aspecto final que atin no se ha revisado es el del envejecimiento y la
calidad de vida en las personas con sindrome de Down. En el capitulo
6 Karen Watchman desarrolla este tema con amplitud. La esperanza de
vida actual en los paises occidentales se acerca a los 60 afios y una per-
sona de cada 10 vive hasta pasados los 70. Muchos individuos con
sindrome de Down enfrentan algunos retos que empiezan a ser mds
notables a la mitad de sus afos cuarenta y principio de sus cincuenta,
como la demencia y el padecimiento de Alzheimer, que se presentan
con mayor frecuencia que en el resto de la poblacién. El diagnéstico es
dificil de distinguir de la depresién en sus inicios y cada vez se nota mds
en los adultos. Se han desarrollado varias pruebas para hacer el diag-
néstico diferencial pero el tratamiento sigue siendo un reto.

Aqui, algunas recomendaciones practicas:

1. En la medida de lo posible, asegurarse que durante el crecimien-
to las primeras experiencias y logros sean lo mds normales.

2. Debe darse atencién a las actividades sociales y laborales. La
falta de empleo y de una vida social tipica a menudo se asocia con un
mis pronto deterioro, lo que en parte puede ser el resultado de alguna
exclusién o de pocos estimulos. Si se resuelven estos puntos el impac-
to serd muy positivo en ellos y en sus familias.
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3. A medida que envejecen es importante que sus familiares los
apoyen para que tengan una vivienda digna, que asegure su bienestar,
consejo profesional efectivo y apoyo segtin su edad, asi como un retiro
con actividades recreativas basadas lo mds posible en sus gustos e inte-
reses. Esto puede ser vivir con la familia o con la familia extendida y
si no las hay y sea posible, que viva en pequenos grupos de casas den-
tro de una comunidad adecuada (Jokinen, Janicki et /., 2012).

ACTIVIDADES DE MAYOR IMPACTO DIRECTO
SOBRE LA CALIDAD DE VIDA

* El individuo con sindrome de Down, hasta donde sea posible,
deberia experimentar una vida social normal, y esto sucede con mds
frecuencia de lo que la mayoria de la gente piensa.

* Es importante aplicar los principios de calidad de vida teniendo
presente que todos interactian y que hay mds de una forma de resol-
ver una situacién dificil. Los involucrados en el apoyo deben ser capa-
ces de resolver problemas sobre la marcha.

 Hay que usar una combinacién de principios para que sean mds
eficaces en su desarrollo (cuadro 1).

* Debe tenerse en cuenta que las personas con sindrome de Down
tienen una gran variabilidad tanto en desempefio como en aprendizaje.

* Asegurar que haya disponibilidad de actividades recreativas y las
relacionadas con las bellas artes, y cuando sea posible, en un contexto
comunitario.

e Usar précticas incluyentes e identificar y remover (o al menos
reducir) aquellas excluyentes en casa, la escuela y el empleo.

* Promover un ambiente favorable para que se desarrollen sus
ideas e intereses.

e Crear oportunidades reales de eleccién y después hacer que su
eleccidn se haga realidad con el apoyo necesario.

* Ayudar al individuo a pensar positivamente sobre si mismo, con
ejemplos de éxito y oportunidades para realizar sus propios intentos.

* Asegurar que haya oportunidades para construir amistades, cara
a cara o por internet, con otras personas con sindrome de Down o no.

* Crear mds oportunidades de empleo con el apoyo necesario si se
quiere mejorar su calidad de vida.
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PRINCIPALES RECOMENDACIONES
PARA LA CALIDAD DE VIDA EN GRUPO

* Todos aquellos relacionados con alguna persona con sindrome
de Down deben coordinar sus esfuerzos para promover la promulga-
cién de politicas que faciliten su insercién en la sociedad.

e El individuo con sindrome de Down necesita vincularse con al-
guna asociacion, junto con sus padres, para recibir informacién, co-
nocer opciones y clases de apoyo. En ellas hay que darles la oportuni-
dad de pertenecer a comités y consejos.

* Involucrar a profesionales con un conocimiento efectivo sobre el
sindrome de Down en el trabajo de las organizaciones de padres y de
una manera prictica con los individuos con sindrome de Down.

* Impulsar el desarrollo colaborativo de programas de estudios
con las universidades, escuelas técnicas, escuelas regulares y asociacio-
nes de padres, y coordinarse con quienes ya estdn en la vida laboral.

* Impulsar la investigacion sobre la calidad de vida en todas las

edades.






3
LA CALIDAD DE VIDA EN LA FAMILIA:
RETOS Y OPORTUNIDADES

Roy 1. Brown

Ser realmente radical es hacer que la esperanza
sea mds posible que la desesperacidn.

RaymonD WiLLIAMS, poeta galés, 1921-1985

INTRODUCCION

Aunque se ha escrito mucho sobre los efectos que trae para la familia
el nacimiento de un nifio con sindrome de Down es hasta hace poco
que se ha empezado a examinar con detalle como afecta esto la calidad
de vida de la familia.

Se estima que en México, aproximadamente uno de cada 800 ni-
fios nace con sindrome de Down, esto es, un 0.12% de los nacidos
vivos, que para una poblacién de 130 millones es cerca de 156 000.
Pero el impacto en la sociedad es mucho mayor que este nimero, pues
los retos que el sindrome conlleva modifican (a veces profundamente)
el bienestar y satisfacciéon de las familias.

Esta variacién no sélo radica en la multiplicidad de efectos deriva-
dos de la genética sino que incluye la reaccién de las propias familias
y del medio ambiente en el que viven. Todo ello conforma un mosai-
co complejo de interacciones que dificulta disefar un tratamiento in-
dividualizado para la persona asi como el apoyo y comprensién para
los miembros de la familia.

Es muy importante tener esto en cuenta porque el abanico se ex-
tiende desde personas con retos grandes —quizd donde ademds del
sindrome de Down haya otras condiciones genéticas mezcladas— has-
ta casos en los que las consecuencias son leves y los nifnos crecen en un
ambiente regular dentro de la comunidad haciendo muchas de las co-
sas, si no todas, que los demds hacen. A ello hay que anadir el compo-

65
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nente social, desde una sociedad avanzada donde hay comprensién y
estimulo, hasta una menos desarrollada en la que priva la indiferencia,
si no es que la discriminacién. Esto puede representar un mayor impedi-
mento para el desarrollo del individuo que su condicion genética misma.

A lo anterior debe anadirse la manera como reaccionan los dife-
rentes miembros de la familia —como se ha visto en los dos capitulos
anteriores— que va desde que se recibe la noticia por parte de alguien
comprensivo e informado, que sabe manejar con delicadeza el asunto,
hasta los que padecen la ignorancia e insensibilidad de los profesiona-
les o de parientes y amigos cuyas reacciones empeoran una ya de por
st dificil situacion. La reaccidn de los padres, abuelos y parientes cer-
canos es también una variable impredecible. No es de sorprender, en-
tonces, que las familias que tienen un bebé con sindrome de Down
tengan cambios en la percepcién del valor que le dan a diversos con-
ceptos como la familia, la salud, la educacidn, el empleo y la vida co-
munitaria. Afortunadamente, muchos resuelven esta situacién invo-
lucrdndose mds en las cuestiones familiares, dedicando mds tiempo a
los suyos y buscando formas de enriquecer su calidad de vida. Un nu-
mero considerable no solamente encuentra gran satisfaccién en hacer-
lo sino que llega a afirmar que el haber tenido un nifio con sindrome
de Down ha mejorado su calidad de vida.

Como padre de nuestro hijo menor, quien nacié con sindrome de
Down, crei que era mds importante dedicarle mds tiempo a mi fami-
lia que obtener una promocién en mi trabajo. Esto ha traido consigo
cambios positivos: hemos tenido unas vacaciones maravillosas, deja-
mos de estar atrapados por la agitacién de la vida diaria; mi esposa y
yo compartimos el cuidado de nuestro pequefio y sus hermanos lo
apoyan en todo y lo incluyen en sus actividades. Hemos descubierto
una vida llena de recompensas.

Sin embargo, es justo decir que hay retos muy concretos para cada
familia y que afectan a toda ella. Muchos se pueden atender con com-
prensidn, asesoria profesional y apoyo; actualmente, éste se da princi-
palmente al nino aunque en algunos paises se ofrece también a los fa-
miliares, quienes en cada etapa del desarrollo enfrentan nuevos retos,
ya sea que tengan que ver con la comunidad, con otros miembros de
la familia o con la escuela; tales retos surgen de que la sociedad todavia
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no entiende los cambios que acompanan a la familia de la persona con
sindrome de Down. Esos cambios demuestran que si los nifos han de
tener un desarrollo dptimo es necesario considerar el apoyo a los miem-
bros de la familia por personas y servicios ajenos a ella. Algunas fami-
lias tienen una gran capacidad de recuperacién y otras no, o hay pe-
riodos en los que es dificil salir adelante, de manera que en esos casos
el apoyo a los grupos familiares se torna urgente.

No hace mucho en varios paises desarrollados se confinaba a las
personas con sindrome de Down en instituciones o en algin tipo de
unidades habitacionales especializadas; en paises como México en los
que las familias tienden a mostrar vinculos fuertes se les mantenia se-
miencerrados en casa, apartados de toda interaccién social. Muchos
de ellos solamente recibian la educacién elemental, en el mejor de los
casos, y quizd lo peor era que en sus primeros afos recibian una limi-
tada atencién médica y para los problemas serios no habia recursos
disponibles. Hoy dia la situacién dista mucho de eso ya que se ha des-
arrollado una amplia gama de servicios profesionales de apoyo, y las
oportunidades son mucho mejores que apenas hace unos cuantos afos.
Son ya mds comunes y oportunas las intervenciones en problemas del
corazdn, asi como la atencién a las cuestiones bdsicas como la vista, el
oido y la respiracion.

Hay todavia algunas personas que creen que no vale la pena hacer
esto, aunque la evidencia muestra lo contrario: cémo una interven-
cién temprana en la salud cambia realmente la vida de las personas
con sindrome de Down, no sélo porque pueden funcionar mejor fisi-
camente sino porque tienen mds energia y las limitaciones fisicas se
reducen de manera considerable, lo que a su vez tiene consecuencias
positivas que se extienden a toda la familia.

LA CALIDAD DE VIDA EN LA FAMILIA

En el terreno de la calidad de vida de la familia hay una variedad de
retos que requieren entendimiento y apoyo. Brevemente, en términos
de las investigaciones sobre ella se ha demostrado que muchas familias
pueden alcanzar un estdndar muy alto, particularmente en algunos
dominios especificos. Por ejemplo, podria esperarse que para muchas
familias con algin hijo con sindrome de Down la calidad de vida de
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cada miembro fuese sustancialmente mds baja que en las familias que
no lo tengan (figura 1); sin embargo, hay variaciones: es considera-
blemente mds alta, en promedio, que la de las familias que tienen un
miembro con un problema mayor de comportamiento, como el au-
tismo. El tema financiero podria ser un reto, pero la mayoria de las
familias estdn satisfechas con lo que tienen, aunque en caso de exis-
tir otros factores, como problemas de salud fisica o trastornos men-
tales, esto se vuelve mds complicado. En los paises en desarrollo las
finanzas familiares son mds frigiles por la falta de apoyo guberna-
mental o de servicios publicos, que son limitados y significan cuotas
adicionales (véase Brown et al., 2010, y Faragher y Clarke, 2014b, es-
pecialmente en el capitulo 11, una historia de un pais en desarrollo,
Indonesia).

La calidad de vida de la familia y las relaciones interfamiliares son
el mayor valor para una vasta mayoria de familias, como se muestra en
la figura 1. Estos datos fueron obtenidos de familias jévenes y se con-
firman con estudios sobre familias con miembros que tienen discapa-

Porcentaje de quienes respondieron que estaban satisfechos
o muy satisfechos con cada aspecto de los dominios
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40 1 y culturales
30 A 7. Desarrollo profesional
20 4 8. Esparcimiento y disfrute

de la vida
101 9. Involucramiento comunitario
0 - T T T T T T T y civil

1 2 3 4 5 6 7 8 9
‘. Autismo [ Down  [] Control ‘

Autismo (n = 18); edad promedio, 7.78 afos; intervalo de edades 6-13
Down (n = 33); edad promedio, 7.55 afos; intervalo de edades 2-12
Control (n = 18); edad promedio, 6.81 afos; intervalo de edades 4-12
Ficura 1. Comparacién de tres grupos
en relacién con sus dominios de calidad de vida (las 4reas estdn en el orden
del estudio sobre calidad de vida realizado en Canad4).
Tomada de Brown ez a/. (2006b) con el amable permiso del editor.
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cidades varias y en todos los intervalos de edades, aunque las investi-
gaciones todavia estdn inconclusas.

La figura muestra el porcentaje de familias que estdn satisfechas o
muy satisfechas con su calidad de vida en los dominios indicados para
tres grupos: 2] donde no hay hijos con discapacidad; 4] donde alguien
tiene sindrome de Down; y ¢] donde alguien tiene autismo (para ma-
yor detalles véase Brown ez al., 20006).

Debemos cambiar considerablemente nuestras percepciones para
entender cudles son las principales preocupaciones en torno al sindro-
me de Down. Esto debe incluir a los miembros de la comunidad lo-
cal, sus autoridades y los servicios sociales del gobierno. Muchos padres
ignoran a la comunidad cuando sus hijos son jovenes y ésta los ignora
a ellos por dos razones principales: 4] porque los miembros de la co-
munidad no saben cémo reaccionar cuando ven a una familia con un
miembro con sindrome de Down, y 4] porque los padres son muy
sensibles y temen la reaccién de los otros. Ademds, los padres tienden
a vestir a su hijo como si fuera mds joven para intentar preservar su
imagen de nino, aunque esto se ha ido superando, pues no ayuda a la
madurez ni de la persona ni de la familia. Los jévenes y adultos deben
vestirse como tales y hay que motivarlos a que escojan su propio esti-
lo pues sus intereses poco distan de los demds de su edad (Denholm,
1991), y esto no se limita al vestido, comprende también la musica y
las actividades sociales. Cuando se les impulsa a desarrollarse de ma-
nera natural no sélo se les ayuda sino que también hace del ambiente
familiar algo mds normal y los hermanos frecuentemente son los pri-
meros en apoyarlos. La comunidad local los incluird después con ma-
yor facilidad.

El mayor peso del cuidado suele recaer sobre la madre y la gran
mayoria declara que dedica mucho mds tiempo a su cuidado de lo que
quisiera. También suele ser cierto que es mucho mds dificil criar a un
nifo con sindrome de Down para un padre o una madre solteros.

Para algunos, la severidad de la condicién puede ser un fuerte reto,
particularmente donde no hay servicios adecuados de intervencién
temprana (salud y educacién), y esto se complica mds atin cuando exis-
te alguna otra condicién o patrones conflictivos, por ejemplo el autis-
mo. Todo es més dificil si los abuelos u otros miembros de la familia
no entienden qué sucede y por qué se necesitan apoyos e intervencio-
nes adicionales. En términos generales los resultados son mejores de
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lo que la gente espera de antemano si en vez de haber situaciones ne-
gativas como las descritas hay un apoyo de la familia extendida y las
acciones que se toman son consistentes. Un ejemplo en el que se mues-
tran contradicciones que complican innecesariamente el desarrollo es
el siguiente:

Puesto que Ral tenfa una tendencia a la obesidad, su madre le daba
una comida balanceada segtin su edad y peso. Pero dos veces a la se-
mana la abuela le daba todo lo que se le antojaba comer —“no estd
tan grande y los abuelos son para echar a perder a los nietos”— decia
ella; “asi que le daré lo que quiera cuando quiera”. Consentimientos
ocasionales estdn muy bien, pero ésta era una situacién que rompia
la disciplina de la casa y provocaba efectos negativos en el nicleo
familiar. Si debe ofrecerse la posibilidad de escoger, pero debe ser
hecho dentro de un patrén de conducta establecido por los padres.
Cuestiones similares aparecen con demasiada frecuencia.

El desarrollo en la calidad de vida mejora cuando hay servicios
para todas las edades; desafortunadamente, esto no es el caso en todas
las comunidades, pues requieren la participacién y la coordinacién de
varias dependencias del gobierno. Entre mayores sean las limitaciones
mids grande es el estrés impuesto a la vida familiar y esto llega a tal
grado que, si no hay apoyos, uno de los padres —usualmente la ma-
dre— tendrd que dejar su empleo para cuidar a la persona, con la
consecuente reduccién en las finanzas familiares. La sociedad deberia
considerar estas cargas adicionales y ofrecer oportunidades para redu-
cir la tensién dentro de las familias, razén por lo cual se hace indispen-
sable que servicios como las guarderias se abran a la inclusién y de esta
forma los padres estén en condicién de continuar con su vida laboral.

Todo esto implica cambios en la sociedad y en las comunidades
locales, que incluyan la posibilidad de que los padres dispongan de un
tiempo para ellos. Por ejemplo, si tuvieran necesidades espirituales, las
organizaciones religiosas pueden ayudar dando un respiro a los padres
cuidando a los hijos con sindrome de Down, mientras sus padres
atienden a los servicios sin tener que distraerse con ellos. Para los hijos
mismos participar en este tipo de actividades —cuando son impor-
tantes para los padres— les da oportunidad de ampliar sus intereses y
experiencias (Crompton y Jackson, 2003).
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Si la vida presenta demasiados retos el estrés aumenta y una vez
que las familias, en particular las madres (si son las encargadas princi-
pales del cuidado), entran en este estado se provocan tensiones dentro
de la estructura familiar. Es del interés de toda la comunidad minimi-
zar esta situacién y por tanto organizar grupos de ayuda para que las
cosas se traten de la mejor manera posible.

En algunas familias hay condiciones emocionales inusuales aso-
ciadas con el sindrome de Down, aunque son poco frecuentes, como
el sindrome de Prader-Willi! o el autismo, que ocasionalmente acom-
panan al sindrome de Down. En estos casos es necesario un diagnds-
tico temprano asi como el apoyo y tratamiento adecuados. Muchos
paises en todo el mundo disponen de intervenciones adecuadas en
problemas de salud, pero no siempre reconocen la importancia de un
apoyo mds especializado en estos casos, de manera que las familias
funcionen con la mejor calidad de vida posible (véase Brown y Brown,
2014). Esto significa cambiar nuestros sistemas educativos asi como
algunos aspectos de los servicios sociales y de salud.

Es dificil y estresante, por ejemplo, cuando los padres no pueden
contar con una terapia de lenguaje para un nino con sindrome de Down,
que a menudo es necesaria; esta situacion se extiende a todos los miem-
bros de la familia y puede dafar sus relaciones, pues si el individuo no se
puede comunicar, que es uno de los aspectos basicos de la educacién y
socializacién, todos comparten su frustracién. Y mientras mds tiempo
pase y no pueda seguir el ritmo de sus compafieros, se hace més dificil la
comunicacién con la familia y esto aumenta todavia mds su estrés. De
manera que un apoyo temprano es sumamente importante para enrique-
cer la calidad de vida de la familia; creemos que, siendo importante para
el individuo, la familia se beneficia mucho pues ver su crecimiento y su
mejor desarrollo les hace sentir bien a todos y asi se logra una mejor cali-
dad de vida familiar. Por ejemplo, el lenguaje de senas o cualquier otro
lenguaje alternativo facilitan la comunicacién y se convierten en vehicu-
los de intercambio de ideas y emociones en todo ese nicleo. En algunas
escuelas avanzadas esto se hace como préctica rutinaria de inclusién.

! Es una enfermedad genética (presente desde el nacimiento) que comprende un
desorden extremo en la comida, falta de sensacién en el cuerpo e inteligencia limi-
tada. Para mds informacion véase la enciclopedia médica de los Institutos Naciona-
les de Salud de Estados Unidos en <hzp:/fwww.nlm.nih.govimedlineplus/spanishlency/
article/001605. htm>.
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Otro ejemplo es el creciente reconocimiento de que los adultos
con sindrome de Down suelen tener una mayor tendencia a la depre-
sién; las causas son tanto genéticas como ambientales e interactiian
entre si. Hemos mencionado ya la importancia de que los adultos
tengan una vida lo mds normal posible; de no lograrlo, la familia pue-
de entrar en etapas dificiles de estrés, y si el individuo estd deprimido
esto es mds dificil. El reto aumenta a medida que envejecen los padres
y tienen menos fuerzas para desempenar un rol activo en la responsa-
bilidad hacia la persona con sindrome de Down. Lo que es muy inte-
resante es que un individuo que ha sido sano toda su vida y ha tenido
una vida activa es a menudo capaz de encargarse de sus padres de edad
avanzada realizando varias tareas de ayuda, ir de compras, hacer las
camas y dar estimulos sociales a sus padres, lo que es particularmente
importante cuando uno de ellos ha perdido a su pareja.

De manera que tenemos dos situaciones cuando envejece la fami-
lia: 1] en la que la persona con sindrome de Down puede ser un sopor-
te para ella, y 2] cuando por una situacién de demencia de la persona
se requiere apoyo externo para todos. Las asociaciones de padres de
familia necesitan discutir estos asuntos y buscar la manera para contar
con los diagndsticos apropiados, pero es mds importante observar los
tipos de apoyo que va requiriendo una familia a medida que transcu-
rre el tiempo y anticipar los servicios. Muchos de ellos pueden prove-
nir de la familia extendida o de asociaciones de padres de familia, pero
siempre con la gufa y apoyo de organizaciones especializadas locales.

Estas son algunas de las ideas que surgen frecuentemente en las
reuniones de las asociaciones de padres, asi que es muy recomendable
que los padres de personas con sindrome de Down, sean jévenes o
adultos, se acerquen a alguna de ellas. Si se logra un soporte apropiado
para la familia y se obtienen los servicios adecuados, hay ganancias
considerables para todos (véanse las recomendaciones mds adelante).
Ello comprende a los maestros, los profesionales de la medicina y los
trabajadores sociales que deben conocer la naturaleza del sindrome de
Down. Hay una evidencia cada vez mayor de que el nivel de desem-
peno (en términos de inteligencia general) y de socializacién (que in-
cluye la educacién) han mejorado considerablemente en las socieda-
des mds avanzadas, y ello se debe al trabajo conjunto descrito antes.
Como consecuencia de ello, los padres y los hermanos ven los resulta-
dos que se reflejan en una diferencia muy positiva para la familia.
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El empleo y la vida adulta inclusiva todavia dejan que desear, aun-
que como ya vimos hay signos muy positivos en sociedades mds y
menos avanzadas. Todos estos logros significan gratificacién para los
padres pues se reducen las responsabilidades cotidianas de cuando la
persona con sindrome de Down se quedaba en casa.

Asi pues, son muy importantes los programas de educacién bésica
que incluyan apoyo en un nivel préctico; esto lo realizan algunas escue-
las especiales, la propia comunidad, organizaciones religiosas o grupos de
apoyo, pero lo mejor es que los servicios se proporcionen estructurados
tanto en el nivel local como en el nacional si es que se ha de alcanzar un
nivel 6ptimo de nivel de vida familiar. En lo que sigue se resumen algunas
de las cuestiones y requerimientos expresados por padres y profesionales
en varias partes del mundo; aparecen en la mayoria de los paises aunque
los retos y las necesidades se enfrentan en algunos més que en otros.

PRINCIPALES CUESTIONES EXPRESADAS POR LAS FAMILIAS

En muchas partes del mundo las familias con un hijo con sindrome de
Down cuentan con los apoyos adecuados, especialmente en las prime-
ras etapas de la vida. Ahora, las personas viven mds, asi que las familias
tienen la alegria de verles crecer pero también la preocupacién de ver
cémo aumentan los retos (aunque también los éxitos). Esto significa
que se requieren mds servicios y de mayor alcance.

La calidad de vida expresada en sus dominios (véase la figura 1) es
menor que la de las familias que no tienen un miembro con sindrome
de Down, aunque no en todo.

Es igual o ligeramente menor:

* En cuanto a relaciones familiares, la evidencia muestra que es préc-
ticamente la misma.

* Respecto al esparcimiento y disfrute de la vida, la percepcién es
bastante alta en mds de la mitad de las familias.

* Hay evidencia de que muchas familias se sienten satisfechas en
cuanto a los valores espirituales y culturales, aunque no todos dan im-
portancia a este aspecto.

* Si se compara con otras discapacidades, particularmente en las
que hay dificultades emocionales (como en el autismo o discapacida-
des multiples), la calidad de vida en términos generales es mejor.
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Pero la percepcién es de una menor calidad de vida en cuanto a:

* La falta de apoyo emocional prictico de parientes, vecinos y
amigos.

* Muchos padres con un hijo con sindrome de Down encuentran
que se multiplican las dificultades financieras.

* La mayoria de las familias estdn insatisfechas con los servicios
para personas con discapacidad, aun en los paises en donde hay mu-
chos servicios.

* Muchos padres califican como menos que satisfactorios el em-
pleo y la preparacién para una carrera.

RECOMENDACIONES BASICAS PARA APOYAR A LOS PADRES

Hay necesidad de acciones prontas en las siguientes dreas:

* Aumentar el ingreso familiar, particularmente en donde hay po-
breza marcada. Esto, aunque es un mandato social, encuentra serias
dificultades en los paises en desarrollo.

* Se necesitan personas que puedan escuchar a las familias para
que expresen los retos y dificultades que enfrentan; esta solicitud es una
de las mds comunes entre quienes estdn encargados del cuidado en la
familia (por lo general las madres) y se da en todos los paises. Lo que
se requiere es que alguien escuche, no tanto que tenga muchas res-
puestas, sino que brinde la oportunidad de abrir el corazén y ayude a
superar el estrés provocado por la situacién.

* Posibilidad de tener un respiro, un cuidador sustituto, para re-
hacer muchas circunstancias de la vida familiar. La disponibilidad, du-
racién y variedad de ese respiro dependen de las necesidades de una
familia especifica.

* Los padres necesitan poder salir en pareja, tomar unas vacacio-
nes; muchos no lo han hecho por un largo tiempo. Deben dedicar
tiempo a los otros hijos y hacerles sentir igualmente queridos. Esto es
basico para la estabilidad familiar.

* Los miembros de la familia deben ser incluidos en la comunidad
local de manera natural, esto es invitarles a reuniones y fiestas.

* Los patrones deben entender las necesidades esenciales de una
familia en estas condiciones, por ejemplo dar facilidades de horarios
flexibles para atender asuntos escolares o médicos.
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éQUIléN DEBERfA PROPORCIONAR ESOS APOYOS?

Los gobiernos e instituciones deben asumir la responsabilidad de ela-
borar politicas para enfrentar los asuntos mencionados. Ello significa
consultar con un grupo numeroso de padres y construir las politicas
a partir de sus experiencias, tomando en cuenta las necesidades ex-
presadas.

Las asociaciones de padres deben ayudar como cuerpos consulti-
vos, con informacién de la situacién local. Deben organizarse semi-
narios y talleres impartidos por los padres y las personas que estdn en
contacto directo con la situacién. Deben influir en varios niveles: en
el de los individuos, el de las familias y el de las asociaciones profe-
sionales.

Las universidades y escuelas técnicas deben impartir cursos relati-
vos a las discapacidades y a las necesidades de las familias.

Debe haber investigacién en las universidades, apoyada por las aso-
ciaciones de padres y por las instituciones, encaminada a resolver las
necesidades de las familias y demostrar un apoyo efectivo por medio
de proyectos piloto. Esto empieza a suceder en varios paises.

NECESIDADES DE INVESTIGACION

* Observar las semejanzas y diferencias en la calidad de vida fami-
liar entre familias de diversas culturas en todo el mundo.

* Contrastar el nivel de calidad de vida de familias con y sin miem-
bros con sindrome de Down y otras necesidades especiales.

* Comparar la calidad de vida de familias que tienen un miembro
con sindrome de Down o con discapacidades leves o severas.

* Explorar y describir los mejores métodos de medida para expre-
sar la calidad de vida.

* Desarrollar una teoria sobre calidad de vida.

* Desarrollar las politicas apropiadas y aplicar los apoyos précticos
basados en la evidencia recolectada sobre la calidad de vida para ayu-
dar a los miembros de la familia para mejorarla.






4

LA AMISTAD
ENTRE PERSONAS CON SINDROME DE DowN

Roy 1. Brown

INTRODUCCION

Este capitulo trata sobre la amistad y es una adaptacion de un trabajo
publicado con anterioridad.! La amistad ilustra cémo los conceptos
de calidad de vida, cuando se aplican bien, pueden impulsar la forma-
cién de amigos y el desarrollo de la amistad. Es, pues, un modelo de
calidad de vida en la practica.

La amistad es importante para todo ser humano, sin ella enfren-
tamos problemas de aislamiento y en ocasiones sentimientos de re-
chazo. Los amigos son importantes para nuestra vida social y bienes-
tar psicoldgico, y en circunstancias de estrés y cambios profundos la
amistad constituye un asidero fundamental. En otros momentos, el
conocimiento y la experiencia de nuestros amigos nos ayudan a resol-
ver las dificultades y a enfrentar con mayor éxito los retos. Estamos
seguros de que todos podemos aumentar esta lista de cualidades, pues
todas ellas son relevantes para las personas con sindrome de Down,
sean jovenes o adultos.

La mayoria de nosotros recibe apoyo de los amigos en diversos gra-
dos, y las relaciones son reciprocas y variadas; nos gusta la compania de
determinados individuos y aprendemos de ellos, al mismo tiempo que
les correspondemos pues la variedad de amigos incrementa nuestro en-
tendimiento y nuestra gama de habilidades y experiencias. Las amista-
des se desarrollan naturalmente en la mayoria de nosotros, primero con
el apoyo de los padres y la familia, y después en todos los lugares por los

L El texto fue escrito en 2009 para la revista Hand in Hand Quarterly Newslet-
ter, con el titulo “Friendship for People with Down Syndrome”. Agradecemos a Dawn
McKenna, directora ejecutiva de Down Syndrome Research Foundation, Burnaby,
BC, Canad4, su permiso para reproducirlo con pequenas modificaciones.
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que transitamos, especialmente la escuela y el trabajo. Esto sin embargo
no es tan directo o natural cuando existe alguna discapacidad, pero eso
no quiere decir que todo lo dicho no sea igualmente importante.

Los ASPECTOS MAS AMPLIOS DE LA AMISTAD

La amistad es mucho mds de lo que se ha mencionado. Hay muchos
desarrollos sociales y psicoldgicos que surgen como resultado de una
amistad y algunas veces no somos conscientes de ello: la falta de amis-
tad restringe el desarrollo social y psicolégico. A muchas personas con
sindrome de Down se les priva de esas oportunidades por razones di-
versas: 2 menudo se les ve —o se ven a si mismos— diferentes a los
demds? y mds adn, algunos padres u otros miembros de la familia asi
como algunos profesionales a menudo creen que deben protegerles de
amistades “inconvenientes” o arreglarlas y supervisarlas cuidadosamen-
te. La mayoria de nosotros somos conscientes de que hemos hecho
amistades inconvenientes y aun asi algo hemos aprendido de esas expe-
riencias, como también hemos aprendido cosas positivas y sélidas de
las buenas amistades. Muchos creemos que es importante que las per-
sonas con sindrome de Down tengan esos mismos beneficios y retos,
tanto positivos como negativos, y hay formas por las que esto puede
lograrse, que reduzcan los riesgos e impulsen el desarrollo y la madurez.

EL DESARROLLO DE LA AMISTAD Y LA CALIDAD DE VIDA

Es importante tener un modelo o un enfoque cuando se revisan las
formas para desarrollar amistades y dar oportunidades para que la amis-
tad se nutra. La calidad de vida puede ser tal modelo o enfoque aunque
la gente a menudo no percibe los matices que esto implica. La calidad
de vida, como se mencioné en un capitulo anterior, incluye conceptos
como los afnos de vida y su desarrollo. Una calidad de vida mejorada
requiere ambientes normalizados, esto quiere decir inclusién en la so-
ciedad normal con todos sus atributos positivos y negativos. Necesita-
mos también reconocer que es un proceso holistico, es decir interacti-

2 ;Alguna vez se les ha preguntado a ellos como ven a los demds?
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vo, en el que cada cosa o proceso afecta a todos los demds. Requiere
nuestro reconocimiento formal y entender que hay muchas cosas en
la vida en las que a menudo uno no suele detenerse a considerar sus
implicaciones; para que la amistad con personas con sindrome de Down
se desarrolle normalmente y florezca hay que estar conscientes de tales
implicaciones.

La amistad es parte del proceso de desarrollo y aprendizaje, sobre
el que cada vez més sabemos que se relaciona con cambios en el cere-
bro que nos permiten ser mds eficientes en lo que hacemos. ;Cudles
son los principales atributos de la amistad para facilitar el desarrollo
holistico? La amistad puede:

a] Desarrollar el lenguaje

b] Mejorar la atencién

¢] Incrementar la capacidad de aprendizaje

d] Aumentar la motivacién

¢] Mejorar la memoria

/1 Aumentar la velocidad del tiempo de respuesta.

Desarrollar la amistad llevaria entonces a impulsar un comporta-
miento mds adecuado y promover la inteligencia. Esto puede darse
cuando hay las oportunidades para llevar una vida normal con las in-
clusiones sociales y comunitarias correspondientes. Hoy dia esto tiene
mayor relevancia porque la extensién de la vida de las personas con
sindrome de Down ha aumentado considerablemente y hay mayores
oportunidades en la educacién inclusiva y en el cuidado de la salud.
Sin embargo, es necesario aumentar el aprendizaje de convivencia so-
cial entre quienes tienen sindrome de Down y quienes no lo tienen.

Obviamente algunos individuos son capaces de desarrollar amis-
tades con un mayor grado de profundidad que otros, pero cada dia se
ven mds personas con sindrome de Down que tienen mejoras sociales
considerables, algunas consiguiendo empleos, asi como en su vida so-
cial y familiar.

:Qué pueden ganar los individuos con sindrome de Down de la
amistad?

a] Aprender cémo tomar las decisiones sociales adecuadas

b] Desarrollar un comportamiento publico apropiado

¢] Mejorar su capacidad de tomar decisiones

d] Obtener conocimiento sobre el ambiente que les rodea

¢] Incrementar su contacto con personas mds alld de su familia



80  La prictica

/1 Aprender sobre su propia comunidad

2l Mejorar el uso de su tiempo

h] Aprender a interactuar con otras personas

i] Aprender a mediar en las relaciones y comportamiento sociales,
incluyendo relaciones adecuadas e inadecuadas

7] Reconocer y establecer los limites apropiados.

Hay un aspecto mds de desarrollo personal sobre el que influye la
amistad y es el drea de desarrollo emocional, que comprende:

a] Construir una imagen positiva de uno mismo

b] Manejar el comportamiento emocional

¢] Controlar los sentimientos inapropiados

d] Tener experiencias sobre sentimientos y afectos

¢] Manejar el temperamento, tanto positivo como negativo

/1 Ser capaz de expresar los sentimientos en palabras, de tal forma
que los demis los puedan comprender

¢l Encontrar cémo manejar todos esos aspectos mediante una vi-
sién personal.

Se han comentado los aspectos positivos y ahora lo haremos con
los negativos, que nos afectan a todos de vez en cuando. Hacer amis-
tades nos hace vulnerables y puede llevar en ocasiones a maltrato psi-
colégico o fisico. En el caso de las personas con sindrome de Down los
padres y profesionales algunas veces sienten que deben hacerse cargo
de controlar las amistades y decidir quién es apropiado y quién no lo
es, cudles actividades deben hacerse y cudles no, pero es necesario crear
un medio tranquilo donde la eleccién pueda ser hecha por la persona
misma, que tenga la libertad y sepa que puede confiar en que los pa-
dres y profesionales le ofrecerdn su apoyo y consejo, con respeto a su
dignidad y capacidad de decidir por si mismo.

En biisqueda del mejor ambiente

No podemos impulsar la amistad a menos que exista un ambiente ade-
cuado para aprender sobre ella y experimentarla; este ambiente es un
proceso que se va desarrollando idealmente desde que nace la persona,
aunque nunca es tarde para construirlo. Los aspectos mds importantes
deben ser entendidos por los padres y los profesionales antes de que pue-
dan impulsar efectivamente la amistad dentro de un ambiente 6ptimo.
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s Qué es un ambiente efectivo?

Varia segtin el individuo, su edad, capacidad y experiencia de creci-
miento, pero en términos generales es uno en el que la persona pueda
mezclarse con los de su edad, que incluya a otros con y sin discapaci-
dad. Hay retos adicionales pero pueden resolverse con el apoyo ade-
cuado; éste es un tema delicado pues lo que es libertad para alguien,
puede significar control y restriccién para otro. Para los jévenes el am-
biente éptimo incluye:

a] Una escuela, desde preescolar, integrada

6] Un ambiente escolar apropiado y saludable en el que los maes-
tros y directivos entiendan los requerimientos en general, reconozcan
los retos que a menudo vienen con el sindrome de Down y sean capa-
ces de modelar las interacciones y los soportes.

Por el lado del hogar significa que los padres entiendan las necesi-
dades de sus hijos, sus capacidades, los retos y la necesidad de oportu-
nidades para su crecimiento. Esto quiere decir amor y cuidado, desde
luego, pero también que debe dejar que el joven vaya tomando sus
propias decisiones para estimular su crecimiento, y significa que los
padres necesitan observar, consultar y encontrar el mejor lugar para su
hijo o hija con sindrome de Down; no basta que sea un ambiente
normal o inclusivo, sino que en él debe haber sensibilidad para detec-
tar las necesidades propias de ¢l o de ella. Este es un ideal y los padres
deben esforzarse por conseguirlo.

A medida que el nino crece su ambiente cambia. Los padres deben
mantener una mente abierta sobre lo exitoso que podrd llegar a ser:
muchos lo hacen mejor de lo esperado, cuando el apoyo es consistente
y estd dirigido hacia las dreas que se sabe son importantes. Por ejemplo,
algunos padres se preocupan mucho cuando sus hijos con sindrome de
Down, como todo adolescente, quieren establecer relaciones maduras
e independientes al acercarse a la edad adulta. Los adolescentes y los
adultos se interesan en tener amigos especiales y empiezan a experi-
mentar atracciones personales intensas y necesidades sexuales. Esto
por supuesto es parte de un desarrollo perfectamente normal; pueden
incluso desear establecer relaciones permanentes o buscar el matrimo-
nio. Los padres que no aceptan que ésta es una posibilidad muy real,
seguramente se decepcionardn, pues si han animado a su hijo a lo largo
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de las etapas anteriores a participar en actividades incluyentes, a tomar
sus propias decisiones y a tener menos controles —como todo joven
sin discapacidades— éste es un resultado natural de ese proceso.

ALGUNAS IDEAS PRACTICAS ACERCA DE LA AMISTAD
Intereses

Una de las cosas que sabemos acerca de la amistad de nifos y adultos
con sindrome de Down es que sus intereses distan poco del resto de la
poblacién. Denhom (1992) ha hecho notar que los adolescentes con
sindrome de Down disfrutan de las mismas actividades de esparci-
miento que todos, y que participan en esas actividades si se les da la
oportunidad. También sabemos que estin conscientes de aquello que
quieren, y es en su mejor interés animarles a elegir y gradualmente de-
sarrollar sus intereses particulares. Una expresién de esos atributos tien-
de a llevar hacia la amistad, de manera que teniendo en mente lo men-
cionado, tiene sentido empezar por descubrir qué es lo que disfruta el
individuo, qué es lo que quiere hacer, en dénde y con quién quisiera
hacerlo: una especie de lista de deseos (Brown, Bayer y Brown, 1992).
También sabemos que las personas con sindrome de Down tienden a
establecer amistades con personas con otras discapacidades, quizds en
parte porque es con quienes se retinen mds frecuentemente, pero quizd
también porque se ven en una situacién similar (McVilly ez al., 2006a
y 2006b, y McVilly, 2006¢). Sin embargo, hay muchos casos, particu-
larmente cuando viven en ambientes integrados, en los que las amista-
des se establecen entre una mayor variedad de personas. Algunas veces
tales amistades son unilaterales, lo que lleva al desencanto, ansiedad
y reclusién. Es necesario escuchar y ofrecer un apoyo comprensivo asi
como empatia con las diferencias, retos y oportunidades futuras.

Esparcimiento y recreacion
Es importante que se encuentre un ambiente positivo para que haya una

oportunidad para desarrollar la amistad, aunque posiblemente en un
inicio fuese imperfecto, el reto siempre serd hacerlo mds maduro. Entre
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las muchas posibilidades, las actividades recreativas y de esparcimiento
ofrecen una magnifica forma para conocer gente y hacer amigos, que es
muy fécil ir desarrollando. Muchos jévenes con sindrome de Down son
buenos para los deportes, como la natacién y la gimnasia, que son exce-
lentes medios para hacer amigos. Muchos de ellos pueden llegar a parti-
cipar en competencias, lo que les da el incentivo adicional de viajar a
varios paises y convivir con sus compaferos de equipo. Esto en si mismo
constituye una experiencia y propicia conversaciones con los otros com-
petidores. Esto no solamente constituye una experiencia valiosa y da
mucho sobre qué hablar entre ellos y con los otros competidores, sino
que también realza la conciencia de ellos en funcién de los demis.

Internet

En estos dias todos los jévenes usan internet para consultar dudas y para
comunicarse con sus amigos, algunos de los cuales habrdn conocido en
alguna actividad deportiva o de otra indole. Este es un medio muy bue-
no para mantener amistades, pero es necesario guiarles para que lo usen
apropiadamente, pues hay una tendencia generalizada a creer en todo lo
que ahi se encuentra y no debemos olvidar que cualquier cosa que apa-
rece ahf fue escrita por una persona, que no necesariamente tiene la au-
toridad moral y las credenciales académicas para escribir lo que escribe,
como tampoco es infrecuente que algunos suplanten una identidad y en
realidad no sean quienes dicen ser (Ryba y Selby, 2004). Los circulos de
amistades que usan internet vinculan a grupos con sindrome de Down
(véanse las facilidades que hay en la asociacién local) o grupos que com-
parten intereses y que sirven para hacer mds contactos y aprender al
mismo tiempo. El medio es bueno, pero siempre —para personas con y
sin sindrome de Down— es necesario que alguien responsable supervi-
se, sin intervenir ni traspasar los limites de la privacidad del individuo.

Las artes
Otra opcién que ha revelado ser popular es la de las artes, sobre todo

la pintura, la danza y el teatro. Las aptitudes mostradas por muchos
jévenes con sindrome de Down son a menudo considerables. Hay nu-
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merosos ejemplos a lo largo y ancho del mundo que han sido particu-
larmente destacados en estos campos y algunos pasan del pasatiempo
al empleo. Y en la mayor parte de los casos hay recompensas persona-
les ademds del desarrollo mismo de las habilidades; ser elogiados y
aplaudidos y mejorar su autoestima, a su vez conduce a otros logros.
Algunos individuos realizan esas actividades con otros que tienen dis-
capacidades o retos similares; otros mds se desempefian en ambientes

integrados (The Magnus Family, 1995; Burke y McDaniel, 1991).

Educacion superior y amistad

Algunos jévenes con sindrome de Down van a escuelas técnicas o a
universidades. Los autores que escriben sobre educacién superior
(Hughson y Uditsky, 2007) han encontrado que un ambiente integra-
do e incluyente propicia una mejor autoestima y el desarrollo de mds
habilidades, asi como un abanico mds grande de amigos, incluyendo
algunos que no tienen ninguna discapacidad. Hoy dia solamente unas
cuantas gentes con sindrome de Down siguen este camino y el deno-
minador comin mds notable de estos casos es que los padres de tales
estudiantes nunca aceptaron las predicciones de algunos profesionales
que aseguraban que no podrian hacerlo. A esos padres les ha llamado
la atencién qué tan bien se desarrollan sus hijos, y el hecho es que el
aprendizaje es holistico: si quiere uno amigos hay que intentar muchas
cosas y las mejores elecciones se toman con base en lo que la persona
misma desea hacer. Habrd muchos para quienes tales logros no sean
posibles, pero las estrategias y las técticas son las mismas: abrir la puer-
ta a la experiencia, dar el apoyo, permitir la expresién, discutir las al-
ternativas, respetar lo que la persona decida y sobre todo no dejarse
intimidar por los consejos que son limitantes: “Si piensas que algo no
es posible, inténtalo sin ayuda, y a menudo se podrd, y si no se puede
inténtalo por otro camino”, es el mejor consejo que puede darse. Al-
gunas veces los padres, por cualquier tipo de razén, no tienen tiempo
para acompanarlos en este proceso, en tal caso, el circulo de amigos de
la persona o el apoyo de su cuidador pueden ser ttiles porque ello re-
duce el aislamiento y aumenta el contacto con otras ideas.

Hasta ahora, en este capitulo se han visto los antecedentes y el
proceso de la amistad, su importancia para el desarrollo de otras habi-
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lidades, la relevancia de las elecciones personales y el apoyo de los pa-
dres y de otras personas. En lo que sigue se consideran algunos retos
acerca de la amistad, junto con unas posibles soluciones, incluyendo
asuntos tales como la diferencia entre entablar una amistad y tener un
trato afable, y cémo los individuos pueden hacer esta distincién, jal-
gunas veces un asunto espinoso!

AMISTADES NATURALES Y AMBIENTES NATURALES

Desarrollar amistades puede dar lugar a muchos retos, pero que en su
mayoria no son diferentes de los que enfrenta cualquier persona. El
desarrollo puede ser lento en las personas con sindrome de Down y
requerir mayor soporte, pero la mayor parte de los jévenes crean amis-
tades estables y duraderas y en un pequefio ndmero (que va en au-
mento) dichas amistades crecen tanto que conducen al matrimonio o
a vivir juntos de manera permanente. En casos asi es natural que haya
retos, recompensas y algunas veces momentos de tristeza.

Los ambientes naturales a menudo ofrecen mayor facilidad para
aprender y experimentar coémo manejar situaciones de reto, asi como
a transferir habilidades a los amigos, sobre todo cuando las amistades
son gratificantes. En los ambientes naturales, las amistades conducen
con frecuencia a otras actividades: de juego cuando son nifos, de in-
teraccion con los companeros de la escuela o con los ninos vecinos de
la calle. Algunas de estas amistades duran toda la vida. Cuando son
mayores, la educacion superior, el empleo, las organizaciones religiosas
o las actividades recreativas a menudo generan el ambiente apropiado
para el desarrollo de mds amistades. Puede pensarse en muchos otros
ambientes, la cuestién es si los nifios con sindrome de Down pueden
desarrollar amistades de la misma manera. La respuesta es que por
supuesto que pueden y lo hardn si se les coloca en ambientes propi-
cios, aunque el desarrollo pueda ser a un ritmo diferente que el de otros
nifios de su edad y con sus propios retos, que veremos en seguida, asi
como las maneras de enfrentarlos. En algunos casos, las cuestiones son
un poco mds complicadas y requieren algin tipo de consejo especia-
lizado tanto para el nifno como para los padres. Los padres no deben
dudar en buscarlo de alguien que conozca el comportamiento social
que suele acompanar al sindrome de Down, pues todo el mundo necesi-
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ta ayuda de vez en cuando, independientemente de su situacién (véase
por ejemplo Cunningham, 2006, particularmente el capitulo 8 de la
versién en inglés y los capitulos 6 y 7 de la versién en espafol).

EL DESARROLLO DE LAS AMISTADES

Aunque desarrollamos amistades a cualquier edad, las estructuras de
ellas suelen establecerse en los primeros afios de vida, que es lo que nos
permite conservarlas por un tiempo largo. Cuando somos jévenes las
amistades se desarrollan por medio del juego. Piaget (1951) explicé
esto claramente: al principio, el juego es solitario, luego los nifios jue-
gan en paralelo hasta que se integran a un juego cooperativo en el que
interactian para compartir los juguetes y las actividades, pero también
para experimentar retos que surgen cuando hay necesidades o inten-
ciones en conflicto. Por lo tanto, tiene sentido brindar oportunidades
lo més frecuentemente que sea posible para que los nifios jueguen, y
en ello surge un problema para los nifios con sindrome de Down, pues
las etapas de juego pueden llegar a una mayor edad y en consecuencia
su comportamiento no est4 en sincronfa con sus pares. Esta es una de
las razones por las que la intervencién temprana en la etapa preescolar
es fundamental, ya que permite a muchos nifios con sindrome de Down
mantenerse al mismo ritmo que sus pares, en términos de su compor-
tamiento social. Si un nifo comienza a quedarse rezagado, es muy im-
portante que sus padres consideren otras oportunidades partiendo del
ejemplo que otros padres y nifios les puedan dar.

En los primeros afos de vida las pequefias discrepancias importan
menos que la oportunidad que se les dé a los nifios para desarrollarse
en un ambiente inclusivo. Algunos padres se preguntan si no serfa me-
jor para sus hijos con sindrome de Down quedarse entre nifios con los
mismos retos, y, aunque es importante que los padres estén en contac-
to con otros con retos similares, para los nifios es mejor mezclarse con
familias de todos los tipos para que los ninos jueguen, por ejemplo vi-
sitdindoles o invitando a que les visiten. Los padres necesitan evaluar los
ambientes y la influencia que puedan tener sobre su nifio, y siempre es
importante mantener la vista en las metas a largo plazo, ya que lo que
es més fécil en el corto plazo puede no ser del mayor beneficio en el
largo. Es importante tener en mente la inclusién asi como la relevancia
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y naturaleza critica del desarrollo a largo plazo, aunque, como se indic6
antes, es peligroso intentar predecir hasta dénde llegard el nino.

La preparacién para la amistad puede acrecentarse por medio de
actividades diversas, como los juegos en familia, que incluyen los jue-
gos compartidos en la computadora, inscribirse a actividades en gru-
po como los clubes deportivos, el teatro, la danza y la musica en los
que los individuos pueden desarrollar sus aptitudes en lo que mds les
interese y que les lleva a participar en ambientes inclusivos. Los gru-
pos de actividades sociales y deportivas como los scouts y las guias pue-
den ser formas efectivas para hacer amigos.

TENER UN COMPORTAMIENTO AMIGABLE
Y ENTABLAR UNA AMISTAD

Los nifios necesitan reconocer quiénes son sus amigos y distinguir en-
tre la amistad y ser simplemente amigable. La gente que interactia
amable y respetuosamente con otra es probable que sea amigable; ayu-
dar a otro también es serlo. La amistad se basa en esos atributos, pero
se necesita que ademds haya una atraccién mutua y una familiaridad a
largo plazo para que sea una verdadera. Puede ser dificil explicar y
ensefar esas ideas abstractas y quizd se entiendan hasta llegar a la ado-
lescencia, pero es importante tenerlo claro sobre todo para cuando se
pretende alcanzar una vida independiente. Puede ser ttil dar ejemplos
de la vida de uno mismo, sobre todo a los jévenes con sindrome de
Down que necesitan mds ayuda que la mayoria en esta drea, en parte
porque los amigos potenciales pueden ser menos y la necesidad mayor.

En este contexto, el comportamiento de los padres es particular-
mente importante pues ofrece un modelo mediante la interaccién con
sus propios amigos y con los amigos de sus hijos asi como al mezclar-
los con los amigos de los hermanos. Hay programas educativos en las
asociaciones locales sobre sindrome de Down que ayudan a distinguir
entre entablar una amistad y ser amigable; de asistir a alguno de ellos,
es recomendable que los padres elaboren una lista, basada en su propia
experiencia, sobre los criterios que debe contener el curso, incluyendo
los tipos de comportamiento que quisieran que adoptase su hijo. Los
programas difieren en estindares y calidad del profesorado y por lo
tanto es importante que los padres tengan una idea clara sobre lo que
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se pretende ensefar, pues las necesidades deben coincidir con lo que
necesita el nino y que los padres se sientan a gusto con lo que se ofrece.

ALENTAR EL COMPORTAMIENTO ADECUADO HACIA LA AMISTAD

A medida que crecen los ninos, surgen ocasiones en las que su com-
portamiento puede ser inapropiado; entre mds grandes son, mds no-
torias pueden ser sus respuestas infantiles. Por ejemplo, las actitudes
que pueden tener con desconocidos como cuando pasean por un cen-
tro comercial u otro lugar muy concurrido donde puede haber algin
contacto fisico que las otras personas consideren ofensivos —como
abrazarlas— y aunque a ellos les parezcan bonitos, los pueden meter
en dificultades. Esto, no obstante, puede suceder también con nifios
sin discapacidad pero con pobres ejemplos sociales o fuertes necesida-
des de afecto, y esto puede conducir a relaciones inapropiadas.

Es conveniente poner limites adecuados con modelos y ejemplos
verbales y no verbales de los padres. Con esto es muy probable que los
comportamientos descritos disminuyan. Puede también ser necesario
explicarles a los otros qué se les estd ensefiando y por qué. Esto se apli-
ca a amigos y parientes, incluidos los abuelos, quienes algunas veces no
reconocen la necesidad de tales limites. El juego y los grupos de apoyo
organizados por las asociaciones para el sindrome de Down (véanse
como referencia los programas de la Down Syndrome Research Founda-
tion de Canadd en <hzp:/fwww.dsrf.org/>, asi como los de la Confedera-
cién Mexicana de Organizaciones a Favor de la Persona con Discapaci-
dad Intelectual, A.C., cuya pdgina web es <hzp://www.confe.org. mx/>)
pueden proporcionar ayuda y ensefianza en tales circunstancias. Los
hermanos a menudo constituyen un modelo para aprender comporta-
mientos sociales apropiados porque son semejantes en edad y tamano
y, ademds, tienen un vinculo familiar fuerte. Cuando esto sucede, las
otras amistades suelen formarse mds adecuadamente.

El desarrollo de destrezas sociales es un prerrequisito importante
para establecer toda amistad posterior, por lo que es indispensable ini-
ciarlo tan pronto sea posible; necesitan familiarizarse con sus vecinos
y saber cudles casas son seguras, como también ser conscientes de los
riesgos de la vida moderna desde los que presenta el trifico al atravesar
una calle (no todo conductor es afable) hasta las actitudes con desco-
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nocidos. Tales conocimientos y habilidades relacionadas hardn mds se-
guro el camino hacia la amistad. Las asociaciones para el sindrome de
Down del mundo pueden hacer mds para promover tales actividades
porque las escuelas, aunque ofrecen tal entrenamiento, no siempre dan
la suficiente préctica y aprendizaje en las situaciones de la vida social
real de tal forma que estas actividades se conviertan en una segunda
naturaleza.

A medida que los nifios pasan por los ciclos escolares enfrentan
otros retos. Una vez hechos los amigos en los primeros ciclos todos
toman rumbos diferentes: a los 18 0 19 afos unos prosiguen sus estu-
dios y otros salen a trabajar, en tanto que sus contempordneos con
sindrome de Down pueden ir a talleres de adiestramiento u otros lu-
gares como grupos de pertenencia. En este punto es probable que se
interrumpan las amistades entabladas con anterioridad o al menos dis-
minuyan mucho en intensidad. Sin embargo, esos grupos pueden te-
ner la ventaja de que surjan amistades con intereses mds parecidos. De
hecho, en escenarios inclusivos se recomienda contar con dos o tres
personas con discapacidades semejantes, lo que ayuda a establecer gru-
pos equilibrados, pero no eliminar la opcién de amistades con com-
paneros sin discapacidad. Este equilibrio es importante y todo un reto
lograrlo. Tener una inclusién parcial en la escuela que se rompe al acer-
carse la vida adulta les crea dificultades, sobre todo cuando han tenido
un desarrollo favorable hasta entonces. Tal ruptura puede repercutir
en una disminucién en su autoestima y en desarrollar actitudes de de-
presién en los afios adultos. Sentirse incluidos y aceptados es un pro-
ceso de toda la vida y es basico para su empoderamiento, imagen po-
sitiva de si mismos y motivacion sostenida. Las asociaciones para el
sindrome de Down necesitan tener este aspecto muy claro en sus ob-
jetivos y es un reto que hasta ahora no siempre se ha resuelto satisfac-
toriamente por lo que hay mucho que hacer.

LA AMISTAD Y EL DESARROLLO DE ACTIVIDADES ADULTAS

El empleo es una forma magnifica para enfrentar tales preocupaciones
y las oportunidades ofrecidas por sitios como restaurantes, centros co-
merciales, bancos, aseguradoras y hoteles, por mencionar algunos don-
de pueden encontrar tanto una ocupacién remunerada como un lugar
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para entablar amistades, son sumamente positivas (véase por ejemplo
Capie, Contardi y Doehring, 2000).

Para unos cuantos, aunque en niimero creciente, se empiezan a
abrir las puertas de las escuelas técnicas o universidades. Estos medios
ofrecen, si los cursos son inclusivos y no separados, oportunidades para
entablar amistades con todo tipo de personas y més tarde quizd llevar
al empleo (Hughson y Uditsky, 2007). En estas instancias se requieren
realizar varias acciones: primero, los jévenes tienen que haber tenido
experiencias incluyentes en su nifez en las cuales el aprovechamiento
de éstas se haya maximizado; segundo, la familia y la escuela necesitan
tener la mente orientada hacia el futuro, y tercero se deben apoyar los
intereses particulares del individuo. Los estudiantes con sindrome de
Down necesitan tener la oportunidad, cuando sea posible, de visitar las
instituciones de educacién superior mientras estdn en los ciclos ante-
riores. A los padres y a los hermanos se les debe animar para que ofrez-
can el ambiente donde la expresion de las ideas y el desarrollo personal
se consideren naturales. Esto no serd posible para todos los jévenes con
sindrome de Down: de momento estamos hablando de una selecta
minorfa, pero no podemos predecir qué sucederd si se deja la puerta
abierta. Finalmente, las asociaciones para el sindrome de Down nece-
sitan trabajar con profesionales que tengan conocimiento y experien-
cia en esta linea y estén dispuestos a apoyar su expansion.

Los medios sociales desempenardn un papel de creciente impor-
tancia en nuestra sociedad y pueden ser caminos para satisfacer las
necesidades de amistad. Un buen ntimero de jévenes con sindrome de
Down pueden ser ripidamente eficientes en el uso de la computadora
a edades cada vez mds tempranas —un fenémeno global entre todos
los jévenes—. Hay programas de amistad que pueden ser muy utiles
con una seleccién cuidadosa de ellos por nivel de edad y capacidad
(véase por ejemplo Ryba y Selby, 2004). A medida que los nifos uti-
lizan la computadora como una actividad regular mantienen frecuen-
te contacto con sus amigos por medio del correo electrénico. Muchos
adolescentes y adultos con sindrome de Down usan con toda facilidad
las redes sociales que cada vez son mds ficiles de acceder para el usua-
rio, aunque siempre hay que tener una vigilancia sobre lo que estin
haciendo (en todos los casos) aunque a medida que crecen esto no es
tan ficil. Algunas familias buscan el apoyo de primos o amigos de la
misma edad quienes pueden monitorear sin ser demasiado intrusivos.
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Unas cuantas organizaciones para el sindrome de Down estdn pro-
moviendo servicios de citas controlados por su propio personal. Pues
si, ésta también es una actividad incluyente para muchos jévenes y es
un buen ejemplo de un uso adecuado de la tecnologia en una sociedad
normal, con una comunicacién abierta y una discreta supervisién del
proceso de interaccidn.

PREOCUPACIONES ACERCA DE LA LIBERTAD Y LA SUPERVISION

A medida que los nifios van creciendo, y especialmente durante su
adolescencia y primeros anos adultos, se pueden sentir apenados por
la presencia de sus padres o sus comentarios delante de sus amigos.
Algunas veces esos comentarios son indispensables, tanto para perso-
nas con sindrome de Down como sin él, pero es una buena idea ac-
tuar con tacto para no ofenderles. A medida que crecen quieren andar
mids por su lado: si han aprendido a usar el transporte piblico, cono-
cen bien sus dreas vecinas, tienen un adecuado sentido de las barreras
sociales, cuentan con un teléfono celular y saben a quién llamar en
caso de apuro, tales salidas deben estimularse permitiendo gradual-
mente que se amplie su radio de accidn, la variedad y la duracién de
sus excursiones. Es natural que los padres se preocupen y su ansiedad
estd plenamente justificada; esto es cierto para todos, especialmente
para aquellos cuyos hijos tienen sindrome de Down, pero la ansiedad
serd mayor en la medida que hayan sometido a sus hijos a un moni-
toreo excesivo durante su nifiez. Es conveniente reconocer la condi-
cién propia de cada uno e impulsar al joven a que desarrolle su inde-
pendencia y se venzan las preocupaciones infundadas. Sin embargo,
la definicién de “preocupaciones infundadas” es muy personal y por
esta razén es una buena idea observar qué hacen los otros padres y
analizar con ellos los retos y la forma como los resuelven. Esta es una
de las mejores razones para pertenecer a una sociedad para el sindro-
me de Down, en la que tales cuestiones salen a relucir y son objeto de
presentaciones y discusiones. Es natural sentirse preocupado cuando
los hijos salen sin un hermano o un padre que los acompanen, toda-
via mds cuando se sabe que tienen retos y limitaciones que han podi-
do o no superarse. Los amigos pueden protegerlos y apoyarlos cuan-
do salen en grupo.
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Uno de los retos de estar en ambientes incluyentes es que se puede
dar el fenémeno de acoso, o bullying, lamentablemente tan comuin hoy
dia. Sin embargo, como dijo la madre de un chico con sindrome de
Down, ella preferia que él fuera a una escuela comin en donde se pre-
sentasen tales retos para que aprendiera a enfrentar a otras personas
(Lawrence ez al., 1993). Ver por uno mismo es una tarea dificil con
muchas complicaciones pero a la larga reditta.

RELACIONES PERSONALES E INTIMAS

A medida que los ninos con sindrome de Down entran a la adoles-
cencia y temprana vida adulta es probable que se sientan atraidos
sexualmente unos por otros. Haberse preparado con una amplia va-
riedad de amigos ayuda para dar este paso. De nuevo, la educacién y
el desarrollo personal, que incluye la educacién sexual, deben ser un
proceso natural a lo largo de toda la vida del individuo. Hay progra-
mas disponibles, aunque difieren en calidad, que ofrecen respuestas;
aqui entra otra vez saber cémo moverse dentro de las fronteras de lo
que es y no es aceptado socialmente; un lenguaje adecuado para ex-
presar los pensamientos y sentimientos siempre ayudard a mejorar la
capacidad del individuo para desarrollar amistades que puedan con-
ducir al matrimonio.

Las actividades en la segunda mitad de la adolescencia y principios
de la vida adulta incluyen salir a caminar con un amigo o una amiga, ir
al cine o al teatro, ver la televisién y compartir una variedad de activi-
dades mutuamente satisfactorias. Por fortuna, ha llegado el tiempo en
el que el ambiente social es propicio para que las personas con sindrome
de Down puedan desarrollar estas actividades.? Tales relaciones a me-
nudo ofrecen un apoyo mutuo aunque pueden dar muchos dolores de
cabeza a los padres quienes recibirdn consejos tanto positivos como ne-
gativos. El punto clave es la satisfaccién y la felicidad de los dos jévenes
involucrados. Las uniones y los matrimonios posiblemente requieran
apoyo cercano tanto de padres como de profesionales, pero la informa-

3 El presente articulo fue escrito para Canadd. En América Latina todavia esto
no es tan comadn, apenas estd comenzando, pero es un buen modelo a seguir y de-
bemos luchar porque sea una realidad cotidiana también en nuestro medio [E.].
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cién con la que se cuenta hoy dia sugiere que tales relaciones son a
menudo positivas, y permiten a la pareja realizar un amplio espectro de
actividades que no serfan posibles si estuviera cada uno por su lado.

Lo que se ha descrito es una extensién de la amistad y un aspecto
mayor en la inclusién, que ahora se considera clave para muchas per-
sonas con sindrome de Down o con otras discapacidades. Todavia hay
padres que no aprueban tales relaciones y hay muchos jévenes adultos
que no estdn listos porque no tienen las habilidades o la inclinacién
para que esto sea posible. Sin embargo, la experiencia sugiere que hay
muchos mds capaces de hacerlo de lo que antes se pensaba. El matri-
monio u otro tipo de unién es un progreso natural del camino de la
inclusién y puede afirmarse con base en argumentos s6lidos que no se
puede tener “un poquito de inclusién”, porque a medida que la gente
crece y se desarrolla y conoce cudles son sus elecciones y sabe que pue-
den controlar sus propias vidas “un poquito” ya no es aceptable sino
que hay que seguir el camino hasta el final.

Mostrar interés por las actividades de su hijo o de su hija es, por
supuesto, importante, pero muchas cuestiones pueden quedar inhibi-
das o faltar un consejo verbal. Mds adn, las personas con sindrome de
Down suelen responder mejor a la interaccién visual o téctil junto con
unas cuantas oraciones simples. Los comentarios largos frecuentemen-
te les confunden y no parecen registrarlos tan bien como lo que ven o
sienten. El contacto visual, seguido por un ligero golpecito en el brazo
a menudo logra el efecto deseado. Tratar al individuo como un adulto,
aun cuando no siempre se haya comportado como tal, promueve bue-
nos modelos y anima a imitarlos. Cuando hay retos, los comentarios
acertados sin una gran profundidad pueden ayudar a despertar los
sentimientos positivos mientras que una sutil indagacién, en privado,
puede a menudo descubrir las razones detrds de cambios negativos en
el comportamiento.

UNA HISTORIA ILUSTRATIVA

El autor de este capitulo supo de Krystal Nausbaum por medio de su
hija, que estaba dirigiendo una obra de teatro en Toronto. Entre todos los
jovenes actores que participaban, ella era la primera en aprender sus li-
neas. Krystal habia participado previamente en la puesta en escena para
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la television del best seller The Memory Keeper’s Daughter,* de la autora
norteamericana Kim Edwards, en el papel de Phoebe. El autor buscé a
Madeleine Greey, su mamd, quien le coment6 “Krystal ha ganado mu-
cho en el mundo del teatro, que es el mundo mds inclusivo que ella ha
descubierto”. En verdad el ambiente inclusivo le ha dado a Krystal la
oportunidad de conocer a una gran variedad de personas. Su madre des-
cribe todos los retos que ha enfrentado, su propia ansiedad y emocién. El
resultado ha sido un rotundo éxito; en la vida real Krystal quiere seguir la
carrera de actuacién y eventualmente casarse. Su madre comenta “si al-
guien me hubiera dicho cuando nacié mi hija que llegarfa a ser una estre-
lla en una pelicula me hubiera muerto de risa. Los doctores dijeron que
posiblemente no podria caminar, ya no dijéramos dejar de usar panales o
alimentarse por si misma. jLas personas con sindrome de Down general-
mente son capaces de hacer mucho més de lo que uno puede imaginar!”.

Krystal en Hollywood, en el estreno de la pelicula;
foto tomada por su hermano Nick Nausbaum.

4 En esta obra, que se llamé en espafol E/ guardidn de la memoria, se represen-
ta el drama del secreto de una familia. Una pareja perfecta estd a punto de tener a su
primer bebé pero una tormenta de nieve les impide ir al hospital. El es médico y
atiende el parto con ayuda de su enfermera; nacen unos gemelos, un nifio primero
y una nifa después (que es Phoebe) que tiene sindrome de Down. En lugar de
compartir la noticia con su esposa le dice que el nifo estd bien pero que la nifia
nacié muerta, y le encarga a la enfermera que la lleve a una institucién. La enferme-
ra que siempre ha vivido sola decide queddrsela y vive con ella una vida plena. La
madre resiente no haberse despedido de su hija, que cree muerta, el padre cree que
hizo lo correcto pero no se siente bien y mds tarde el hijo siente que algo le falta. La
obra exige unas actuaciones intensas y es Phoebe quien marca el ritmo [E.].



5
LA EDUCACION DE UNA PERSONA
CON SINDROME DE DownN

Rhonda Faragher

INTRODUCCION

La educacién es un derecho fundamental del hombre. Transmitir a las
siguientes generaciones la sabidurfa acumulada por la humanidad es
uno de los aspectos mds gratificantes de ser padre o de ser maestro. La
educacién para las personas con sindrome de Down es de una impor-
tancia fundamental y asi ha sido reconocido por las Naciones Unidas
en la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad (Naciones Unidas, 2006). En este capitulo exploraremos los me-
jores enfoques pricticos para estos educandos a lo largo de su vida.
Ellos pueden esperar tener una vida larga y saludable, y en cada etapa
de su desarrollo habrd oportunidades para enriquecer su calidad de
vida, tanto en lo individual como en lo familiar, mediante la educa-
cién. Una educacién de alta calidad en las primeras etapas es una base
s6lida para el desarrollo posterior. A lo largo de los anos escolares es
vital tener acceso al curriculo académico, particularmente en matema-
ticas y lenguaje, pero también en las ciencias naturales, en las sociales,
educacién civica, artes creativas y educacién fisica. Hasta hace poco
las oportunidades de educacién continua después de la etapa escolari-
zada eran limitadas para las personas con discapacidades. Esto estd
cambiando en todo el mundo y aqui se ofrecen algunos ejemplos de
précticas. Este capitulo comprende estrategias para la ensefianza y el

aprendizaje asi como referencias para mayor informacién y recursos.!

! Es conveniente mencionar la importancia de la informacién que los padres
deben tener sobre las opciones educativas en su comunidad cercana, su actitud de
colaboracién hacia la escuela en cuanto a brindar todos los apoyos que se requieran
en casa y construir un equipo de trabajo con los educadores para lograr los mayores
beneficios para el presente y futuro del nifio o nifia con sindrome de Down [E.].
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Cuando mi hija Ruth nacié con sindrome de Down en 1966 yo era
maestra de matematicas en la escuela secundaria. Casi no sabia nada
sobre el sindrome de Down, ni cudl era su esperanza de vida. Aunque
habia sido maestra por mds de una década nunca habia ensefiado ni
siquiera habia conocido a una persona con sindrome de Down. En esos
afios, mientras luchaba por darle de comer de mi pecho y evaluar su
estado de salud pensaba que jno tenia idea de cémo le ensefiarfa mate-
mdticas! Ahora me parece extrafio que me haya puesto a pensar en eso
tan pronto en su vida, pero lo que reflejaba era que estaba ansiosa de
darle el mejor inicio que yo pudiera. Era natural considerar su educa-
cién junto con las otras actividades de estimulacién temprana.

Hasta hace poco los investigadores tampoco sabian gran cosa sobre
cémo ensenar a los jévenes con sindrome de Down. Al final de la dé-
cada de los noventa muy poco se sabia sobre cémo entendian las ma-
temdticas (Bird y Buckley, 2001). La ensenanza elemental, incluyendo
la lectura, habia sido investigada con gran profundidad, aunque apli-
carla para estudiantes con sindrome de Down era la excepcidn; la ma-
yoria de las otras 4reas estaban marginadas de la investigacién. A partir
de ese entonces los investigadores y profesionales practicos en todo el
mundo han ido aumentando el conocimiento sobre cémo ensefar a
las personas con sindrome de Down (Faragher y Clarke, 2014b). En
este capitulo ofrecemos soluciones, a partir de la investigaciéon y de la
practica, dirigidas a los maestros, los padres y otros cuidadores. Traba-
jaremos en etapas clave a lo largo de la vida. Es importante tener en
cuenta que ahora la esperanza de vida para las personas con sindrome
de Down es hasta bien entrada la vida adulta (Torr ez 4/., 2010). La
educacién es una manera importante para prepararles para una vida
adulta larga y productiva.

Epucacidon incLusiva
DE PERSONAS CON SINDROME DE DowN

La educacién inclusiva es de fundamental importancia para los estu-
diantes con sindrome de Down, y puede definirse como la préctica
de “dar la bienvenida, valorar y apoyar las necesidades de aprendizaje
diversas de todos los estudiantes en un ambiente general comparti-
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do” (Thousand y Villa, 2000, p. 73). Hay numerosas investigaciones
(Buckley ez al., 2006; De Graaf ez al., 2013; Jackson, 2008) que han
demostrado el poder de la educacién inclusiva para el progreso aca-
démico. Es importante reconocer que dichas investigaciones no quie-
ren decir que los chicos no aprendan en los ambientes de las escuelas
especiales; lo que muestran es que los estudiantes avanzan mds cuan-
do se les incluye en salones de clase regulares junto con nifios de su
misma edad y, mds atin, que los otros alumnos sin discapacidad tie-
nen mejoras en su educacién también.

La educacién inclusiva no es ficil de lograr aunque tampoco im-
posible. Antes de considerar el proceso de aprendizaje a lo largo de la
vida, en las siguientes secciones veremos qué debe ser la escuela in-
clusiva y considerar cémo se pueden asegurar los mejores resultados,
tomando en cuenta tres aspectos importantes: los recursos, las estra-
tegias y las actitudes.

Los recursos

La mayoria de los estudiantes con sindrome de Down no requieren
disponer de equipo costoso, instalaciones u otros recursos especiales
en la escuela para aprender. Tampoco son necesarios, normalmente,
curriculos alternativos pues como hemos mencionado la investigacién
indica que los estudiantes con sindrome de Down alcanzan mejores
niveles educativos si se les ensefia en salones de clase incluyentes. Un
beneficio adicional es que el aprendizaje de los otros alumnos también
se acrecienta, asi que mds que ser un costo incluir personas con sin-
drome de Down en los salones de clase regulares resulta mas econémi-
co que tener programas de escuelas regulares por un lado y sistemas de
escuelas especiales por el otro.

En algunas ocasiones los sistemas escolares y los mismos padres
estdn preocupados por conseguir los recursos para pagar a los ayudan-
tes de los maestros, quienes si bien les pueden apoyar para que tengan
suficiente tiempo para planear el curso y en algunos casos apoyarles
durante €, se ha demostrado que el uso inadecuado de la asistencia
docente es perjudicial para los alumnos (Giangreco ez al., 1997).

Los ayudantes de los maestros deben apoyar mds a éstos que a los
educandos. Los maestros siguen siendo los responsables del aprendiza-



98  La prictica

je de todos los alumnos en su clase. El ayudante trabaja bajo la direc-
cién del maestro donde se requiere su asistencia, que puede ser como:

e Trabajar con un grupo pequeno de estudiantes que tienen un des-
empeno alto y necesitan ampliar el programa;

* supervisar a toda la clase complementando el trabajo del maestro,
mientras él trabaja con un grupo pequefio que necesita apoyo extra;

* asistir al estudiante con sindrome de Down para que termine las
tareas asignadas a todo el salén;

* preparar materiales para que el estudiante con sindrome de Down
los use en las siguientes clases.

El nucleo del reto para el uso apropiado de los ayudantes es la
predisposicién de los educandos con sindrome de Down para desarro-
llar un aprendizaje sin ayuda (Faragher y Clarke, 2014b; Wishart,
1993). Se ha observado que los ninos desde una edad muy temprana
optan por actividades en las que creen que otros les hardn el trabajo.
La autora recuerda que la maestra de preescolar de su hija Ruth le re-
laté una experiencia propia: habia ingresado una nueva ayudante al
salén y estaba escribiendo el nombre de Ruth en su cuaderno pues
aparentemente ella no era capaz de hacerlo por si misma cuando se le
pedia. En algin momento la maestra pasé y dijo “;Ruth, ta sabes es-
cribir tu nombre, hazlo!”. En ese momento Ruth tomé el ldpiz y escri-
bié su nombre sin problema alguno.

Se han elaborado muchas razones sobre la prevalencia de esta im-
potencia aprendida (Faragher y Clarke, 2014a): ciertamente, el com-
portamiento se ha observado en nifios muy pequenos —incluso be-
bés— asi que es plausible que haya una causa innata. Sin embargo,
parece que hay un elemento aprendido también. Para los ninos que
descubren que el aprendizaje es una tarea dificil, en su experiencia
habrd mds fracasos que éxitos, puede ser entonces entendible que pre-
fieran evitar que enfrentar el riesgo de fallar, sobre todo cuando haya
alguien a la mano que lo haga por ellos y no tengan que esperar mu-
cho. Aquellos involucrados en la ensefianza de nifios con sindrome de
Down pueden ayudar a sus alumnos a remontar esas tendencias de
comportamiento ddndoles la ayuda minima, usando estrategias como
“yo hago uno ta haces el otro” y llevando un registro cuidadoso de sus
logros pasados. A medida que crece el nifo, los maestros y los miem-
bros de la familia les pueden compartir sus reflexiones; por ejemplo,
pueden decir “si, esto es dificil de aprender, pero acuérdate qué dificil
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fue cuando empezaste a andar en bicicleta, pero lo lograste porque
trabajaste duro. Yo te voy a ayudar en esto también”.

Las estrategias

Muchos maestros se sienten incapaces de ensefiar a nifios con sindro-
me de Down. Afortunadamente, no hay evidencia de que se requiera
un enfoque social especial diferente al de los otros ninos del salén. De
hecho, los enfoques y las estrategias que han demostrado ser eficaces
para los nifios con sindrome de Down y con otras discapacidades lo
han sido también para los otros ninos de la clase (Boyle, Scriven, Dur-
ning y Downes, 2011; Tait, 2014).

Se conocen las fortalezas de los educandos con sindrome de Down
por la imitacién, el interés social y su preferencia por los modos visua-
les. Esas fortalezas pueden usarse para impulsar el aprendizaje. Es im-
portante mencionar que el aprendizaje visual no implica que se usen
fotografias o imdgenes: el texto impreso es también visual. Los nifos
que han aprendido a leer son capaces de usar instrucciones escritas
para guiarles en su aprendizaje de las matemdticas; el uso de los sim-
bolos para registrar operaciones es valioso. Las calculadoras que mues-
tran las cifras de las operaciones y no solamente el resultado son efec-
tivas. En las secciones siguientes se revisan mds ejemplos de estrategias.

Las actitudes

Un requisito fundamental para una inclusién exitosa en las escuelas es
la actitud del personal escolar, los compaieros y los miembros de la
familia (De Boer, Pijl, Post y Minnaert, 2012). La actitud del director
es importante (McGregor y Salisbury, 2002) y puede influir sobre el
resultado de los problemas que surjan. Por ejemplo, si un maestro estd
teniendo dificultades con un estudiante, el director puede usar el ejem-
plo para mostrar que el nifo debe ir a otra escuela, como una escuela
especial. Pero, por otro lado, el director puede asumir la posicién de
ver al nifio como un miembro més de la escuela y asistir al maestro
para encontrar las mejores maneras para el aprendizaje del nifio. Pue-
de poner a disposicién del maestro el consejo de un experto, identifi-
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car oportunidades para su desarrollo profesional o darle ayuda adicio-
nal en el salén.

Para los maestros también las actitudes son importantes (De Boer,
Pijl y Minnaert, 2011). Hay estudios sobre educacién inclusiva que
pueden ayudar a prepararles en su trabajo con distintos tipos de edu-
candos. En paises como Australia, desde hace varios afios todos los
programas de educacién para maestros de preescolar tienen como re-
quisito la inclusién de al menos un aspecto de diversidad, y ademads
del entrenamiento especifico se pide la creatividad y la flexibilidad de
pensamiento.

Una maestra desarrollé un programa para ensenar Shakespeare a
una alumna con sindrome de Down quien tenia un nivel limitado en
su capacidad de lectura. Con peliculas y audiolibros pudo hacer unas
hojas de trabajo para que la alumna pudiera preparar un ensayo sobre
Romeo y Julieta. Cuando se le felicité por su trabajo innovador ella
contestd sorprendida “ipero si se me acaba de ocurrir!”. Para muchos
maestros trabajar con educandos con sindrome de Down les da la opor-
tunidad de ser creativos y explorar sus disciplinas. Muchos han encon-
trado un gozo y una satisfaccién profundos en aquello que han podi-
do alcanzar.

Algunas veces pasa inadvertido el efecto de las actitudes de las fa-
milias y su interaccién con las escuelas. Algunos padres pueden haber
tenido experiencias negativas en su propia educacién y por ello tienen
temor de interactuar con las escuelas. En otras ocasiones se hace sentir a
los padres responsables del comportamiento de sus hijos en la escuela
y se les pide que los recojan antes de que termine la jornada escolar;
otros han tenido la mala experiencia de que el mal comportamiento de
sus hijos quede asentado en un reporte o se les dice lo mal que se por-
tan, sin mencién alguna a algo positivo. Afortunadamente, no siem-
pre sucede asi y muchos padres han tenido experiencias positivas en su
interaccién con las escuelas de las que reciben el mensaje de que su
hijo es valorado y bien recibido, aun cuando haya dificultades meno-
res en el camino.

En ocasiones, los padres y las familias son los que imponen retos a
los maestros. Algunos de ellos pueden parecer muy insistentes e impo-
ner exigencias irrazonables. Ayuda tener presente que son los padres
los que han estado involucrados con la educacién del nifio desde su
nacimiento: saben mucho y han logrado mucho. También estdn viva-
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mente conscientes de que estdn teniendo una oportunidad de edu-
car a su nifio en la escuela, asi que ésta puede aprovechar los retos de
los padres para beneficio de todos, conformando una sociedad de
intereses comunes. Hay que escuchar atentamente sus solicitudes,
incluirlos en las conversaciones sobre el aprendizaje y no limitarse a
las juntas formales de padres de familia. Hay que estar preparados
para reconocer las deficiencias en los programas educativos, si son
evidentes. Podria ser necesario explicar las limitaciones y restriccio-
nes que se imponen a la escuela. Es esencial no prometer lo que no
se puede dar, por ejemplo no prometer un programa de amistad du-
rante el almuerzo si la escuela no tiene el mecanismo para hacerlo.
Al escuchar activamente lo que las familias quieren que dé la escue-
la, los educadores creativos pueden visualizar caminos alternativos que
conduzcan a los mismos fines, pero que puedan ser manejados por
la escuela.

Una vez que hemos visto la importancia fundamental del modelo
de educacién inclusiva, consideremos las distintas etapas de los edu-
candos con sindrome de Down a lo largo de su vida

EL APRENDIZAJE EN LOS PRIMEROS ANOS

Los bebés con sindrome de Down son la delicia de los padres y abuelos
a medida que van alcanzando sus primeros logros. jLa primera sonrisa
es un momento imborrable! Y aun a esta temprana edad ya se pueden
ir estableciendo algunos patrones de aprendizaje.

Alimentarse del pecho materno tiene muchos beneficios para el
bebé, entre otros:

* Desarrollar sus musculos faciales, lo que le serd de provecho miés
tarde cuando empiece a hablar

* Tener una nutricién éptima para el cerebro en desarrollo

* Desarrollar su sistema inmune

Esta actividad puede ser dificil para los bebés con sindrome de
Down, pero con apoyo, paciencia y tiempo la mayoria aprende esta
importante habilidad. Hay informacién util que puede encontrarse (en
inglés) en la Asociacién Australiana para el Alimento del Pecho (<Azps://
www. breastfeeding.asn.au/>), asi como en espanol en La Liga de La Le-
che de México (<hrtp:/fwww.llli.org/mexico.html>).
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En muchos paises hay programas de intervencién temprana que
pueden ayudar para encontrar terapeutas calificados en disciplinas
como patologia del lenguaje, terapia ocupacional y fisioterapia. Si esos
servicios no estdn disponibles, los padres pueden ayudar a sus bebés
con el juego, actividades familiares regulares y el uso de técnicas sim-
ples adicionales que pueden encontrarse en los sitios sugeridos.

El juego

Propiciar el juego ayuda al desarrollo del nifo. El principio mds im-
portante es que el juego debe ser divertido; hay que dejarse llevar por
el nifio y ver en qué disfruta mds ocupar su tiempo: esto puede ser
jugar con agua, trepar escaleras, subirse a un columpio, a un subibaja
o jugar con pelotas. Hay actividades particularmente buenas para de-
sarrollar las habilidades motrices gruesas: los globos y las burbujas de
jabén introducen al nifio al juego con pelotas porque se mueven mds
lentamente y le dan mds tiempo para hacer contacto con ellas.

Hacer pasteles de lodo y ayudar a moldear la masa para pasteles les
ayuda a los pequefios a desarrollar los musculos de sus manos, un as-
pecto del desarrollo motriz fino. Mds tarde, enhebrar cuentas y dibu-
jar en papel o en la arena continta este desarrollo.

La mayoria de los nifios disfrutan la musica, y los que tienen sin-
drome de Down no son diferentes. Darles la oportunidad para jugar
con sonidos estimula su desarrollo auditivo. Golpear los sartenes, sa-
cudir piedras dentro de una botella de pldstico, tocar las cuerdas de una
guitarra y cantar canciones de cuna todas son actividades que gozan,
aunque algunas son un poco ruidosas. Més tarde, cantar en un coro
proporciona una excelente terapia del lenguaje de una manera infor-
mal y divertida. Cantar frases refuerza los musculos del diafragma cuan-
do es necesario interpretar una nota larga; esto puede ser dificil para
muchos adultos con sindrome de Down, pues su bajo tono muscular
hace que decir una frase larga sin respirar sea todo un reto. La modu-
lacién de la voz que se requiere para cantar, también puede mejorar la
claridad del lenguaje hablado.

Muchos jévenes adultos con sindrome de Down han demostrado
un talento especial en las artes visuales. Muchos nifos disfrutan el arte,
incluyendo algunos con dificultades visuales (para un ejemplo fasci-
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nante del vinculo con la calidad de vida de los adultos, véase Ajuwon
y Beiber, 2014). Explorar al mundo por medio del arte es una forma
de despertar en los jévenes su conciencia visual.

Jugar también sirve como base para el desarrollo de las matemd-
ticas (Faragher, 2014). Muchas actividades comunes de la ninez esti-
mulan el desarrollo de la comprensién del mundo y conducen a las
bases de las matemadticas. Por ejemplo, los rompecabezas ayudan a
entender la geometria, jugar con agua ayuda a despertar el sentido de
la medida, los juegos de mesa como serpientes y escaleras ayudan a ir
comprendiendo los conceptos de la probabilidad.

Lenguaje hablado

Para apoyar el desarrollo del lenguaje hablado, los bebés necesitan
sentir el poder de la comunicacidn; esto es, deben aprender que me-
diante ella pueden influir sobre el comportamiento de aquellos a su
alrededor. Una técnica que ha resultado muy til ha sido el llamado
lenguaje de senas clave, que consiste en emplear sefias al mismo tiem-
po que se habla pero con énfasis en las palabras mds relevantes, como
se ilustra a continuacidn.

Por ejemplo, la sefia para beber puede ser poner la mano como si
sostuviese un vaso y hacer la mimica de beber; al mismo tiempo, el
adulto dice la palabra “beber”, o también puede decir “leche” o
“agua”. El que sean senas clave es que la sefia sea la misma para toda
accién de beber. Las sefias provienen del lenguaje de la comunidad
de sordos, aunque simplificadas. Hay algunos lenguajes adaptados
de palabras clave (que en algunos paises se llaman Makaton).? Es-
tas pueden usarse o las familias pueden adaptar los suyos propios,
particularmente para la comunicacién propia entre ellos. Los signos
no deben cubrir la boca, lo que asegura que el pequeno pueda ver

2 La informacién puede encontrarse en <https://www.makaton.org/> con mu-
chos ejemplos, aunque tiene un costo de licencia. Sin embargo, se imparten cursos
para facilitar el uso por las familias. Uno de los coautores de este libro tomé uno de
estos cursos y descubrié que con poquisimas adaptaciones podia usarse tanto en
inglés como en espanol, a diferencia del lenguaje formal de la comunidad de sordos
que depende demasiado del idioma de origen.



104 La prictica

cémo se mueve cuando se articula la palabra. Un conjunto util de
las primeras palabras incluye: comer, beber, ya terminé, quiero
mds, quiero ir al bafio, ayuda y dormir.

Para ensefiar los signos, los adultos deben usar consistentemente un
conjunto de ellos para comunicarse con el bebé (no hacer cambios),
para lo cual es conveniente tener unas hojas en las que se indiquen la
palabra y el signo. Muchos padres se han sorprendido al ver que los
bebés pueden entender los signos meses antes de poder usar las pala-
bras. Para ayudarlos a aprender las sefas, deben tomar la manita del
bebé y ayudarle a realizarlo mientras dicen la palabra. Los bebés pueden
aprender desde los seis meses y algunos empiezan a responder con sig-
nos a los 12 meses. Cuando el nifio aprende la palabra deja de usar la
sefia de manera natural, lo que desmiente la creencia de que entenderse
por sefas retrasa el lenguaje hablado, antes al contario, lo facilita y es
una poderosa técnica para compensar a aquellos que enfrentan ciertos
retrasos para empezar con el lenguaje hablado, pues evita la frustracién
de no poderse comunicar para expresar sus necesidades y deseos.

El desarrollo del lenguaje también se apoya en otras actividades. A
los nifios les encantan los libros, particularmente los brillantes, que
son una delicia a la hora de ir a la cama para dormir y que los padres
usan para contarles una historia. Cantar es también importante para
que los bebés escuchen varias frecuencias (de las notas altas a las ba-
jas). A medida que crecen, el canto puede ser una terapia de lenguaje
continua que les ayuda a fortalecer los musculos y mejorar la produc-
cién del aliento. Una buena fuente de informacién es Buckley (2000).

Aprendiendo a leer

Durante muchos afios los expertos han desarrollado métodos para en-
sefar a leer a los nifios con sindrome de Down. Es sorprendente que
puedan hacerlo aun antes de poder decir las palabras. Pueden usar se-
fias o seleccionar una fotografia para mostrar el significado de una pa-
labra. Muchos padres han observado que el lenguaje hablado de sus
hijos se desarrolla al mismo tiempo que aprenden a leer. Por ejemplo,
la hija de la autora de este texto comenzé a usar la conjuncién “y” en
oraciones donde lefa los nombres de sus hermanos; hasta entonces de-
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Ruth Faragher a los cuatro afos.

2«

cia solamente “Luke” “Paul”. Hay una investigacién sobre esta pricti-
ca realizada por Burgoyne, Baxter y Buckley (2014). Las familias que
buscan una gufa para ensefar a leer pueden encontrar muchos libros
en Teaching reading to children with Down syndrome (Oelwein, 1995).
En México, la Comunidad Down ha utilizado el método espanol de
Troncoso y Del Cerro® (2009) con un éxito considerable.

La investigacién plantea que no es necesario esperar hasta que el
nifo esté listo para aprender a leer, puede empezarse tan pronto como
el nifio sea lo suficientemente grande para que pueda identificar cosas
que sean semejantes. Una técnica que ha resultado exitosa para las fa-
milias es usar palabras visuales, es decir aquellas que se reconocen con
s6lo verlas; entre las primeras ciertamente estdn los nombres de los
miembros de ella incluyendo el de ellos mismos.

Escribir el nombre de cada miembro de la familia en una tarjeta con
letras grandes, incluidas las maytsculas; puede empezarse con el nom-
bre del bebé y luego “Mam4” o “Papd” y entonces decir:

—Esta es “Mam4”, dale la tarjeta a Mamad.

Con un solo texto escrito en una tarjeta, el nifio se debe concen-
trar en €l y no en la imagen o alguna otra clave que le pudiera decir
qué es la palabra. Una vez que aprenda las palabras pueden introdu-
cirse acciones como “comer” y asi construir oraciones simples: “Mamad
comiendo” o “Papd comiendo” y ejecutar la accién.

3 Ambas autoras generosamente han puesto a disposicion de todos y de manera
gratuita su libro en el sitio web de Fundacién Down 21: <hesp:/fwww.down2 Imaterial
didactico.org/librolectural/>.
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YENDO A LA ESCUELA

Un logro que provoca mucho orgullo es el comienzo de la vida esco-
lar. Los primeros afos comprenden el aprendizaje sobre cémo actuar
en un nuevo contexto. Todos los nifios necesitan aprender qué com-
portamientos se esperan de ellos en las escuelas, y esto puede tomar
mds tiempo a los chicos con sindrome de Down. Una estrategia cla-
ve es aprovechar su gran capacidad para imitar lo que hacen otros
nifios; copiardn su comportamiento en la clase, pues tengamos en
mente que su comunicacién verbal es muy limitada en esa etapa y el
comportamiento es comunicacion. Si aparece un comportamiento in-
adecuado habrd que indagar las causas: ;qué estdn tratando de comu-
nicar los ninos?, ;estdn tristes, tienen dolor, estdn cansados o aburri-
dos? Hay que evitar el castigo, mds bien hay que distraer al pequefio
y enfocarlo en otra cosa. Hay que darle un refuerzo positivo hacia el
comportamiento adecuado. Pueden encontrarse otras sugerencias
en Jones et al. (2014).

A John se le dieron unos bloques para ayudarlo con su trabajo de
matemadticas; después de unos minutos empezé a aventarlos al suelo.
Su profesora le dice: “Veo que ya terminaste con los bloques, John,
ayudame a guardarlos”. La maestra los empieza a guardar (con la
ayuda de John, que se le une) y dice: “John, vamos a ver qué estd
haciendo David”. “David, enséfanos para qué estds usando los blo-
ques”. “John, ;quisieras ayudar a David?”.

Primeros C07lC€Pt0.Y

Un enfoque clave al educar a los nifios con sindrome de Down en la
primera edad escolar es “seguir tan cercanamente como sea posible
la educacién de los otros nifios en la clase”. En los primeros afios de la
escuela primaria todos los nifios aprenden los fundamentos de las ma-
terias académicas, que incluyen leer, escribir y contar, junto con el
inicio de otras materias. Muchos nifios con sindrome de Down entran
a la escuela siendo capaces de leer oraciones y frases simples. Pueden
incluso aventajar a otros nifnos de su clase; algunos otros pueden no
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leer pero adquieren el interés al ver a sus companeros. El enfoque ini-
cial debe seguir siendo sobre palabras visuales, con un énfasis en aque-
llas que le interesen y le sean familiares al nifio.

Aprendiendo a escribir

Aprender a escribir a mano es todavia importante, aun con el crecien-
te acceso a los teclados de las computadoras. Los terapeutas ocupacio-
nales pueden ayudar por medio de juegos para incrementar la coordi-
nacién motriz fina, la cual es necesaria para controlar un ldpiz. Recoger
objetos pequefios como cuentas puede ser util. También puede servir
darle a los nifios muchas oportunidades para garabatear y dibujar: los
ldpices, crayones, pinturas y marcadores son maravillosos para experi-
mentar en cualquier tipo de papel. Los nifios disfrutan mucho pintar
en pizarrones con gises, ponerse a dibujar en la tierra o hacer pasteles
de lodo, hacer cilindros de plastilina o de arcilla, y todas esas activida-
des apoyan muy bien el proceso de la escritura. Escribir con una vara
en la arena también es muy divertido.

Aprendiendo a hablar

Los nifios con sindrome de Down contintdan aprendiendo a hablar
durante los primeros anos de la primaria. Algunas veces su familia y
otras personas cercanas pueden luchar para entenderles, por lo que es
facil caer en la trampa de que el nifo no necesite hablar para que los
miembros de su familia adivinen lo que quiere. Hay que buscar opor-
tunidades para hacer que el nifio hable.

Por ejemplo, a la hora de la comida se pone una taza vacia y se le
pregunta al nifio: “;quieres agua o leche? Pueden tenerse sobre la
mesa las palabras escritas en unas tarjetas y el nifo puede escoger por
medio de ellas, pero es muy importante que se pronuncie la palabra:
“esa dice agua, jpuedes decir agua?”. Hay que felicitarle por sus vo-
calizaciones, que serdn mejores con la prictica y darle la bebida hasta
que haya pronunciado o leido la palabra, esto es, que haya transmi-
tido la comunicacién de lo que quiere.
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En los primeros anos de la primaria se refuerzan los fundamentos de
las matemdticas; esto es evidencia de que los bebés nacen sabiendo bas-
tante de esta materia: un sentido de la cantidad y de la geometria. Nues-
tro sentido bdsico se desarrolla cuando adquirimos el lenguaje y nuestro
cerebro pasa de un sentido aproximado de la cantidad a uno exacto;
uno basado en el lenguaje donde uno conecta la comprensién de un
nimero con una linea mental de nimeros. Este desarrollo continta
hasta la vida adulta en todos. Investigaciones recientes sobre personas
con sindrome de Down sugieren que se les puede ayudar en este proce-
so enfocdndolos en el simbolo que representa el nimero (Clarke y Fa-
ragher, 2014). Esos simbolos se pueden introducir desde una edad tem-
prana, esto es, unos dos afos. Més tarde, las lineas de nimeros pueden
utilizarse para reforzar su orden. Las calculadoras electrénicas son muy
atiles y se les debe ensefiar su uso a los niflos desde muy pequenos.

Para ensenarles cémo usar una calculadora hay que dejarlos prime-
ro jugar con ella. Luego, ensenarles cémo encenderla y apagarla: “la
voy a encender” (y se hace); “la voy a apagar”. “Ahora es tu turno,
enciéndela”.

Después se le ensefa a introducir su nimero favorito, quizd su
edad. Se hace por turnos: uno introduce un nimero, luego ellos. Se
escribe el niumero en un papel y por turnos se introducen en la cal-
culadora, verificando que el nimero mostrado en ella sea el mismo
que el que estd escrito.

Inicialmente no es necesario realizar operaciones, como sumar
dos niimeros. Eso viene después, cuando se les haya ensenado en clase.

Para ensefiarles a contar: introduzca el nimero 1; presione +1

cuente con el nifio cudntas veces se hizo esa operacién (en este caso
5, més 1 = 6).

Para que cuente al revés, de 20 hacia atrds, ponga el nimero 20,
luego presione —2 y oprima = = = = =. Vea qué sucede cuando se sigue
oprimiendo después del cero.

Aprendiendo a entender los niimeros

Aprender a entender los nimeros es importante, pero hay otros aspec-
tos de las matemdticas que también se ensefian en los primeros anos
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de la primaria. La geometria es uno de ellos. Esta es una rama de las
matemdticas que incluye temas como la localizacién, el espacio y la
orientacién, asi como las formas y sus propiedades. La geometria vin-
cula el niimero con la medida; su comprensién puede impulsarse dan-
do al nino la oportunidad de explorar el mundo jugando con agua y
arena, construyendo cosas con cajas usadas y haciendo rompecabezas.

Las mediciones

Otra rama importante de las matemadticas es la medicién. Medir el
dinero y el tiempo normalmente provoca dificultades a las personas
con sindrome de Down, de manera que es conveniente familiarizar-
los cuanto antes con ello. Es conveniente que los nifios se familiaricen
con las monedas para comprar objetos pequenos asi como aprender a
ahorrarlas para comprar unos mds grandes. El tiempo es mds que s6lo
leer un reloj, los educandos deben aprender la duracién de las activi-
dades, como cudnto dura su programa favorito de televisién; deben
también tener una sensacién de la secuencia de ellas: qué viene pri-
mero, qué después y qué al final en una historia, por ejemplo. Enten-
der la duracién del dia significa saber que mediodia es cuando el Sol
estd en lo mds alto del cielo, y los relojes deben coincidir con esta
medida. También debe conocerse el movimiento de las manecillas de
un reloj, y se puede saber la hora, aproximadamente, tan sélo con la
manecilla horaria. Los relojes digitales son mds ficiles, pues basta leer
numeros; sin embargo, con uno analégico se tiene una mejor repre-
sentacion del tiempo: es mucho mids dificil entender qué sigue a las
10:59 que ver que son casi las 11.

ESCUELA SECUNDARIA

Al llegar a la escuela secundaria los educandos con sindrome de Down
estardn mucho mds asentados en el ambiente escolar. Seguramente
habran superado las dificultades previas de su comportamiento, esta-
rin mds atentos y podrdn concentrarse por periodos mds largos.

Pero la pubertad puede hacer surgir retos nuevos y es importante
separarlos de su educacién para enfrentarlos de tal forma que no ten-
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gan efectos nocivos en ella. A algunos jévenes se les ha ubicado en un
sistema educativo segregado por las dificultades de su comportamien-
to, sélo para descubrir que la escuela especial no les ayudé en su con-
ducta ni tampoco en su educacién. En el caso de las nifias es posible
que algo que puede estar detrds de su mal comportamiento sea el do-
lor o patrones alterados que acompanan a la pubertad. Incluso jévenes
muy bien integradas con sindrome de Down pueden hallar dificil
expresar su dolor en la menstruacién o en el sindrome premenstrual
(Kyrkou ez al., 2012). En los primeros anos de la secundaria los nifos
pueden necesitar ayuda para expresar su incipiente sexualidad. Una
discusién directa y franca sobre el comportamiento socialmente acep-
table puede evitar, o al menos minimizar, los problemas que en el pa-
sado han llevado a segregar a algunos jovenes del ambiente regular de
la escuela, lo que provocaba que aprendieran todavia menos sobre la
conducta adecuada. Todo esto hace que la inclusién en el ambiente
adulto se dificulte atin mds.

Plan de estudios en el nivel secundario

Uno de los retos mds importantes que se enfrentan con los educandos
con sindrome de Down en la escuela secundaria es el de qué temas o
actividades ensenarles. En esta etapa la brecha entre sus pares y ellos se
empiezan a profundizar mds. Para decidir qué ensenarles hay que se-
guir los principios sefialados en la seccién anterior, esto es, seguir lo
mds cercanamente como sea posible el curriculo de los otros en la cla-
se.* Esto ha sido denominado “un plan de estudios apropiado por ciclo
escolar” (Faragher, 2014). En la escuela secundaria es probable que los
alumnos estén estudiando su lengua materna, ademds de matematicas,
ciencia, historia, geograﬁ'a, musica y arte, entre otras.

Algunas veces los maestros dejan a un lado algunas materias para
asi tener mds tiempo y concentrarse en otras “mds importantes’, Como
las matemdticas. Esto es un error. Los educandos necesitan tener un

4 Sin embargo, como en los niveles escolares previos, existe la necesidad de ela-
borar un plan educativo que contenga los principales objetivos de aprendizaje y sus
estrategias de ensefianza; asi, los maestros, tutores escolares y companeros tendrdn
una gufa sobre qué ensefar y qué estrategias aplicar para desarrollar aprendizajes
importantes con una vision de funcionalidad hacia su vida futura [E.].
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espectro amplio de las materias académicas como una base sélida para
su vida adulta. También si se quitan las partes mds agradables del apren-
dizaje, el estudiante puede perder el interés por la escuela.

Una opcién igualmente errénea es quitar las materias dificiles y
ofrecerles solamente los temas que les vayan a “ser ttiles en la vida”. El
problema con este enfoque es que los educandos muy probablemente
van a perder oportunidades de aprendizaje académico que sélo se les
pueden ofrecer durante sus anos escolares. De igual manera no es po-
sible determinar qué alumnos vayan a necesitar qué conocimiento en
sus afnos adultos. Si los temas son realmente necesarios para la vida co-
tidiana ya habrd oportunidades posteriores para que los aprendan en
el contexto que los necesiten; se ha demostrado que ésta es la manera
mis efectiva para el aprendizaje (Faragher, 2010).

Aprendiendo el nivel adecuado del plan de estudios

Existen algunos enfoques para planear las actividades de los educan-
dos con sindrome de Down en el salén de clase regular:

1. Comenzar con el tema programado para la clase.

2. Identificar los conceptos clave.

3. Enfocarse en la evaluacién: ;cémo asegurar que el educando
aprendi6 lo que se esperaba o puede hacer lo que se esperaba como
resultado de la lecciéon?

4. Planear formas para modificar el trabajo de tal manera que le
permita al educando ser incluido.

Como ejemplo, consideremos un médulo de la clase de ciencias so-
bre ranas. En la leccién se plantea que los estudiantes copien un dia-
grama del ciclo de vida de la rana. El estudiante con sindrome de
Down puede leer un poco, pero batalla con la escritura a mano. Sus
problemas de visién le dificultan leer el pizarrén.

En el fondo del salén hay una charola con semillas plantadas para
otra leccién; alguien sugiere que en lugar de estudiar la rana el estu-
diante riegue las plantas en lo que los demds estudian la leccién plan-
teada; ;qué debe hacer el maestro?

Continuar con la leccién original, por supuesto, lo mismo que
los demis estudiantes, sélo que yendo a la esencia de ella: el punto
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importante del ciclo de vida de las ranas es la transformacién que
ocurre desde los huevecillos hasta la vida adulta; copiar el diagrama
no es lo esencial sino s6lo una parte de la leccién. Algunas alterna-
tivas son:

* Darle un diagrama al estudiante en el que falten algunas pala-
bras clave que él pueda completar.

* Darle las etapas del ciclo de vida como imdgenes separadas y
que ¢l las sitde en su orden, como una especie de rompecabezas.

* Escribir el ciclo de vida en frases cortas, una para cada etapa;
pedirle entonces al estudiante que las ilustre.

Las tres opciones pueden ser adecuadas también para otros edu-
candos que encuentren problemas, y con este enfoque posiblemente
todos obtengan mejores resultados.

Cuestionamiento

Un hallazgo sorprendente realizado por investigadores de la Univer-
sidad de Queensland, Australia, surgié de una investigacién sobre el
aprendizaje de un pequeno grupo de estudiantes adultos que cursa-
ban un programa universitario (Morgan, Moni y Jobling, 2009). Este
grupo confundia las palabras de cuestionamiento, como quién, cémo
y cudndo; normalmente cuando se les preguntaba contestaban de
manera incorrecta, por ejemplo, “;cudndo ves el futbol?”, respondian
“en la televisién”. Aparentemente este problema estd muy extendido,
aun entre las personas con sindrome de Down muy funcionales. Como
afirman los autores, esto tiene que ver con las pruebas de comprensién
que se basan en el cuestionamiento. Bien puede ser que la persona si
comprenda la pregunta pero no entienda qué informacién busca quien
la plantea.

Una conclusién de la investigacién es la necesidad de explicitar los
significados de esas palabras. Esto puede hacerse contrastando la pala-
bra con su significado, por ejemplo cudndo puede confrontarse con
un reloj o con la palabra “tiempo”. Estas palabras pueden ensefarse una
a una; a algunos educandos les puede servir una hoja en la que estén
las palabras y sus significados puestos lado a lado, en un lugar visible
como una pared atrds de su escritorio o su cuaderno.
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EpucaciON HACIA LA VIDA ADULTA

La mayoria de las personas con sindrome de Down puede vivir hasta
bien entrada su década de los 50 afos. Una educacion rica les prepa-
rard cuando jovenes para una vida adulta productiva y satisfactoria.
Estos educandos pueden alcanzar su plenitud del aprendizaje cuando
terminan su escuela secundaria; es entonces importante que:

* Se aproveche el material académico tanto como sea posible du-
rante los anos escolares, cuando la persona tiene un acceso fécil a los
maestros calificados.

* Se mantengan las oportunidades de aprendizaje después de ha-
ber concluido la escuela formal.

Aquellos que terminan este ciclo escolar pueden buscar empleo o
proseguir su educacién; estas opciones deberian estar abiertas a toda
persona con discapacidad. En algunos paises como Australia, Cana-
d4 o Estados Unidos (véase el capitulo sobre calidad de vida para ma-
yores detalles) las hay en escuelas vocacionales y en unas cuantas uni-
versidades. La educacién universitaria podria parecer inadecuada para
las personas con sindrome de Down: ser vista como solamente otro
pretexto para darle qué hacer a la persona durante el dia sin tener que
buscar un empleo. Esta posicién fue impugnada por Toon Maillard,
un orador en la Conferencia sobre Inclusién “El Arte de Pertenecer”,
que se llevé a cabo en Amsterdam en 2013. Maillard narré que, en
Bélgica, se permite el acceso a las universidades a personas con dis-
capacidades intelectuales, y en una ocasién un profesor cuestioné a
un estudiante el porqué estaba ahi, sabiendo que probablemente no
podria obtener un trabajo después, a lo que el joven le contesté “no
quiero un trabajo, solamente quiero aprender”. La educacién supe-
rior es la oportunidad para aprender, y este estudiante expresé elo-
cuentemente por qué debe ser un derecho para todos los que deseen
estar ahi.

Hart y sus colegas (Hart ez /., 2006) han descrito tres enfoques
que se pueden aplicar para los educandos con discapacidad intelectual
en la educacion superior.

1. Un modelo hibrido mixto, en el que los estudiantes asistan tan-
to a algunas clases disenadas especialmente para ellos como a las clases
generales.
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2. Un modelo sustancialmente separado, en el que vayan sola-
mente a clases y programas para ellos. Esto puede sonar excluyente,
pero es un modelo universitario tipico: los estudiantes que se inscri-
ben en musica no van a las clases de los estudiantes de medicina. Po-
siblemente se encuentren en algunas actividades estudiantiles, lo mis-
mo que los estudiantes con discapacidades.

3. Un modelo individualizado e incluyente con apoyo, en el que
los estudiantes asisten a las clases generales y reciben un apoyo indivi-
dual. Australia y muchos otros paises signatarios de la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad tienen leyes que
obligan a dar el apoyo a las personas con discapacidad en el ambiente
educativo, una vez que estén inscritos. No todos los paises consideran
que la educacién superior es un derecho para las personas con alguna
discapacidad.

El empleo remunerado y abierto también ofrece oportunidades
para la educacién continua y el desarrollo. A menudo, el entrena-
miento formal lo proporcionan los empleadores, por ejemplo la ope-
racién de las nuevas mdquinas fotocopiadoras. Lamentablemente, en
muchos paises las oportunidades de empleo son muy limitadas para
las personas con discapacidad. El empleo protegido, el trabajo volun-
tario o las actividades recreativas pueden estar abiertos, pero ofrecen
poco desde el punto de vista del aprendizaje en el trabajo.

Plan de desarrollo del manejo de numerales

Ahi donde no exista un empleo abierto, es necesario que los adultos
con sindrome de Down participen en un proceso explicito de planea-
cién, para asegurar que existan temas de educacién continua de su
interés; esto debe incluir la comprensién del sentido de las matemiti-
cas en la vida cotidiana, que es muy importante para una buena cali-
dad de vida (Faragher y Brown, 2005 y 2000).

Un plan de este estilo es un proceso que identifica las dreas de las
matemdticas que una persona puede encontrar en los contextos en los
que transcurre su vida; para mayor detalle véase Faragher (2010). La
esencia del plan consiste en lo siguiente:

* Identificar los posibles contextos de la vida de la persona: una
manera de hacerlo es enlistar las actividades semanales en un cuadro;
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también considerar otras que a la persona le gustaria hacer: tal vez una
actividad recreativa o un trabajo.

* Seleccionar las matemadticas que serfan ttiles para representar lo
anterior: ello significa hacer una lista de todas las matemdticas necesa-
rias para ese contexto.

e Jerarquizar la lista: ordenarla conforme a lo que la persona quie-
re aprender y lo que es mds importante para ella.

* Establecer quién guiard la ensefianza y dénde se llevard a cabo: a
menudo el mejor lugar para aprender es aquel donde se pueden nece-
sitar las matemadticas, aunque algunas veces esos lugares sean demasia-
do publicos, como un centro comercial. Antes de trasladarse a ellos es
conveniente ensayar en un lugar privado, como en una casa.

* Planear cémo ensefar: los padres y cuidadores a menudo son
muy buenos maestros, aun cuando duden de sus habilidades para en-
seflar matemdticas. Si lo que es necesario en el contexto es el aprendi-
zaje, es probable que se encuentre a la persona adecuada que guie la
ensefanza.

NOTAS FINALES

La educacidn para estudiantes con sindrome de Down ofrece una sin-
gular promesa de estimular las fronteras de su potencial. Los avances
recientes en las neurociencias refuerzan los hallazgos previos acerca de
que la inteligencia no es una dotacion genética fija y que el aprendiza-
je para todas las personas es un proceso a lo largo de toda la vida. Al-
guna vez se pens6 que el desarrollo intelectual de los estudiantes con
sindrome de Down llegaba a su mdximo al final de su adolescencia.
Ahora se sabe que esto es falso. Con un proceso educativo rico en re-
tos, que contintie mds alld de los afos escolares, los estudiantes con
sindrome de Down pueden tener logros espectaculares que se hubie-
sen considerado imposibles tan s6lo hace unas cuantas décadas. Si
mantenemos el esfuerzo puesto en ensanchar y profundizar el curricu-
lo como se ha hecho en los tltimos afos, apenas podremos atisbar lo

que serd posible que logren en el futuro los estudiantes con sindrome
de Down.
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COMO DISFRUTAR LA VIDA AL HACERSE VIEJO

Karen Watchman

INTRODUCCION

Este capitulo tiene que ver sobre qué tanto se ha avanzado en la compren-
sién del proceso de envejecimiento de las personas con sindrome de
Down. Diego ird creciendo en un tiempo en el que la esperanza de vida
es cada dia mayor. A partir de un vistazo a la perspectiva histérica, el ca-
pitulo se enfoca sobre la conciencia y las estrategias actuales para apoyar
tanto a la persona como a sus padres, hermanos y abuelos. Qué tan bien
se siente uno con la edad depende tanto de ciertos factores tempranos en
la vida como de la edad cronolégica. Este enfoque sobre lo largo de la vida
significa que es la persona con sindrome de Down quien determinard qué
tan positiva serd su vida cuando envejezca. El propdsito es brindar una
guia e informacién para apoyar a las familias y cuidadores de personas
mayores con sindrome de Down asi como contribuir al reconocimiento
y la preparacién de algunas cuestiones médicas y sociales cominmente
encontradas en la adultez y al asi hacerlo darle el poder del conocimien-
to a las familias para que tomen medidas antes y durante ese periodo.

Algunos de los hechos sefalados en este capitulo han sido mencio-
nados antes con relacién a los jévenes y adultos con sindrome de Down
—salud, cambios en la visién y amistad— pero aqui se verdn con ma-
yor amplitud, junto con los factores asociados al envejecimiento. Es
importante distinguir entre las condiciones propias de hacerse viejo con
aquellas especificas del sindrome de Down, pues de no hacerlo oportu-
namente se corre el riesgo de pasar por alto algunas condiciones trata-
bles de salud y, en consecuencia, provocar impactos negativos sobre la
calidad de vida posterior.

Cuanto mds larga sea la esperanza de vida de las personas con sindro-
me de Down y mejor su salud, el envejecimiento serd cosa de celebrar.
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La autora de este capitulo tuvo una tia abuela con sindrome de Down,
quien nacié a principios del siglo xx y vivié con sus padres y herma-
nos, algo inusual en la Gran Bretana pues en ese entonces no se acon-
sejaba a las familias tener en casa a sus hijos con sindrome de Down.
Ademds habia relativamente una falta de los cuidados médicos que
ahora se conocen (véase el capitulo 8 sobre caracteristicas fisicas y sa-
lud), lo que resultaba en muertes prematuras en la infancia. La tia abue-
la vivié hasta bien entrados los 50 afios, con una buena calidad de
vida. Quizds esto se debid a que tenia un papel importante en la fami-
lia pues cuidaba a sus hermanos menores, un factor que ahora sabe-
mos que ayuda a la longevidad, junto con intervenciones médicas
rutinarias a lo largo de la vida.

La esperanza de vida tipica para una persona con sindrome de
Down en 1983 era de 25 anos. Esto se ha extendido con el paso del
tiempo de manera que hoy dia se ven por primera vez muchas perso-
nas con sindrome de Down que viven mds alld de los 60 anos, y se
espera que los nifios de ahora lleguen a edades mds avanzadas.

Para las familias de las generaciones actuales de adultos con sin-
drome de Down esto ha sido una sorpresa, pues cuando eran nifios se
les dijo que no era probable que les sobrevivieran, y se sabe ahora que
esto es una realidad. Ello despierta preocupacién por el futuro, cuando
los miembros de las familias ya no puedan ser capaces de darles el cui-
dado necesario. De hecho, los estudios senalan consistentemente que
los familiares y cuidadores son reticentes a planear a largo plazo, a pesar
de que ya hay un gran nimero de padres que tienen mds de 65 afios
(British Institute for Learning Disabilities, 2013).

PLANEAR EL FUTURO EN FAMILIA

El papel de los hermanos y de los miembros de la familia extendida
serd cada vez mds importante a medida que las personas con sindrome
de Down contintien sobreviviendo a sus padres. Pero la familia cercana
podria carecer de la experiencia sobre los servicios y apoyo que tenfan
sus padres, pues éstos tuvieron que enfrentar afios de lucha para que los
hijos tuviesen, por ejemplo, acceso a los servicios o a la educacién in-
clusiva. Los padres tuvieron que adoptar una actitud guerrera cuando
abogaban por sus hijos, en algunos casos formando alguna organiza-
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cién a favor de las personas con discapacidad o con sindrome de Down
(véase el capitulo 10: “Temas internacionales: familias en accién”).
Pero los nifos cuyas familias fueron apoyados en los primeros dias de
esas organizaciones ahora son ya adultos y los padres que hicieron su
parte cuando los nifios eran chicos lucharon también por otros cuyos
padres no eran tan aguerridos. Pero ahora en la vida adulta de aquellos
nifos, los padres estdn ya grandes, con menos energia y enfrentando
sus propias cuestiones de salud, ademds de las de sus propios hijos y
cada una vez es més dificil que asuman el papel de abogados.

éENVE]ECIMIENTO SALUDABLE?

A medida que la gente envejece enfrentard condiciones médicas tipi-
cas de la edad que nada tienen que ver con el sindrome de Down. La
lista siguiente apunta algunas cuestiones de salud que deben estar en
la mira de alguien que crece, empezando por cambios sensoriales que
afectan a todos. La razén de presentar esta lista es saber que estas cues-
tiones pueden ficilmente pasarse por alto en las personas con sindro-
me de Down, pero de ninguna forma quiere decir que alguno de ellos
vaya a presentar todos esos sintomas —ni siquiera alguno de ellos. No
es dificil que algunas de estas manifestaciones se atribuyan a la disca-
pacidad intelectual de una persona con sindrome de Down y no a una
situacion propia de la edad, que puede tratarse oportunamente.

Vision

En un documento del Royal National Institute for the Blind (Instituto
Nacional Real para la Ceguera) del Reino Unido se reporta que las per-
sonas con discapacidades intelectuales tienen 10 veces mds probabilida-
des de presentar problemas serios de visién, y que los sindromes de
Down, de Martin-Bell y de Williams,! asi como la parilisis cerebral

! El sindrome de Martin-Bell es un trastorno genético hereditario causado por
una mutacién en las bases del ADN que ocasiona deficiencia mental desde moderada
hasta grave; el sindrome de Williams es un trastorno genético, no hereditario, poco
comun, causado por una pérdida de material genético en el cromosoma 7, y tam-
bién provoca deficiencia mental y otros problemas fisicos y de comportamiento.
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Cuabro 1. Dificultades en la visién
asociadas a la discapacidad intelectual

Condicion

;Qué es?

Presbicia

También llamada vista cansada, es una condicidn relativa
ala edad en la que hay dificultad para enfocar de cerca.

Miopia

Sucede a cualquier edad. Es una dificultad para enfocar
objetos distantes, aunque la visién cercana es buena. Es
progresiva y después de cierto limite puede ser causa de
ceguera.

Hipermetropia

Es una dificultad para enfocar nitidamente objetos
cercanos, pudiendo ver con mayor claridad a distancias
lejanas. Es un defecto frecuente pero no progresivo.

Astigmatismo

Las imdgenes aparecen borrosas y deformadas debido a
una deformacién de la cérnea.

Glaucoma

Es un dafo en el nervio 6ptico. El fluido del ojo no
drena adecuadamente e impone una presién sobre el
nervio 6ptico. Puede llevar a la ceguera.

Nistagmo

Los ojos voltean involuntariamente de un lado a otro
con un movimiento rdpido en lugar de enfocarse sobre
un objeto o una persona.

Estrabismo

Los ojos no se alinean al ver un objeto.

Cataratas

Visién nublada que sucede cuando el lente del ojo se
hace menos transparente.

Queratocono

La cérnea (la parte transparente en la cara anterior del
0jo) adquiere una forma cénica lo que distorsiona la
visién; el resultado es una distorsion que resulta en
multiples imdgenes y sensibilidad a la luz. Esto es raro,
salvo en personas con sindrome de Down, en quienes es
frecuente.

Blefaritis

Es una inflamacién crénica de los pdrpados que provoca
resequedad y ojos irritados. Es una condicién
permanente aunque su inicio y su severidad varfan.
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tienen un impacto directo sobre la visién. Algunas pequenas alteracio-
nes en ella pueden pasar inadvertidas debido a la dificultad de separarlos
de la discapacidad intelectual. En el cuadro 1 se sefialan algunos ejem-
plos de condiciones de visidn asociadas a la discapacidad intelectual.

Puede haber cambios en el comportamiento cuyo origen sean fa-
llas en la visién y se atribuyan equivocadamente al sindrome de Down,
por ejemplo dificultades con mucha o poca iluminacidn, titubeo al
subir escalones, mal cdlculo de los espacios o dificultad para localizar
la comida en un plato. Hay un evidente signo de problemas cuando la
persona sostiene los objetos muy cerca de su cara para verlos; entonces
deben buscarse signos adicionales como torpeza, caidas frecuentes,
balanceo o agitacién de la cabeza, confusién o susto cuando se acerca
alguien a ellos. Algunos de esos signos pueden haberse presentado ya
por un tiempo, pero si se nota algin cambio debe revisarse la vista; en
el Reino Unido se recomienda que los exdmenes sean cada dos afios
para alguien con discapacidad intelectual si tiene menos de 60 afios y
a partir de entonces, anualmente. Hay algunas pruebas simples que
puede recomendar el optometrista. Si la persona usa lentes debe ano-
tarse cudndo se revisaron por tltima vez y tener cuidado que siempre
estén limpios.

Imaginese que alguien se para enfrente de una persona con dege-
neracién macular o edema diabético, la persona podria no verle y se
sobresaltaria o alarmarfa. En las figuras 1, 2 y 3 se presentan unas imd-
genes en las que se muestra como ven las personas con alguno de los
tres defectos visuales mds comunes (Watchman, 2017).

Aun cuando uno no se da cuenta, la mayor parte de la comunica-
cién no es verbal sino por otros medios como el tacto, las expresiones
faciales, los gestos, aspavientos o lenguaje corporal. Un estudio reali-
zado en 2013 en la Universidad de Princeton demostré que el lengua-
je corporal expresa las emociones de una forma mds precisa que las ex-
presiones faciales. La manera como se habla, se camina, se sienta uno
o estd de pie muestran algo al exterior acerca de lo que estd sucediendo
adentro de la persona.

Se puede pensar en mds de un ejemplo de nuestra comunicacién
en el que verbalmente se dice lo correcto pero en el calor de la discu-
sién el cuerpo dice otra cosa o el tono de voz muestra frustracién. El
gesto de estar de pie enfrente de alguien indica atencién y contacto;
darse la vuelta —aunque se continte la conversacién— muestra que
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Ficura 1. Visién con degeneracién macular.
La degeneracién macular afecta la vision de los objetos que se encuentran direc-
tamente ante el paciente. El 4drea borrosa ird creciendo o se desarrollardn man-
chas flotantes y puede suceder en uno o ambos ojos. Si uno se sittia delante de
una persona con degeneracién macular avanzada no serd visto.

Cataract

+

Ficura 2. Visién con cataratas.

Las cataratas causan una vision turbia o nublada; es dificil ver con luz tenue o muy

brillante, pues ésta deslumbra y es incomoda. Los colores pueden verse con un

aspecto borroso o con un tinte amarillo o marrén y se necesita tiempo para que la
vista se adapte cuando se pasa de un espacio a otro con diferente iluminacién.
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F1gura 3. Visién con edema diabético.

El edema diabético es una complicacién de la diabetes que afecta al ojo. Los

sintomas incluyen una visién borrosa o distorsionada y no necesariamente en

ambos ojos. Adicionalmente las personas con sindrome de Down pueden pade-

cer de queratocono, que provoca ver varias imdgenes, destellos y halos alrededor
de las luces o rafagas de luz.

deja de prestar atencién. La respuesta a un comentario puede dar pis-
tas no verbales pues algunas veces uno se fija mds en el tono de voz
que en lo que realmente se dice. Una falta de atencién puede deberse
a una visién pobre, lo que a su vez llevaria a perder sutileza en la co-
municacion.

A medida que todos crecemos experimentamos otros problemas
de salud y sociales; en las personas con sindrome de Down algunos se
agudizan, por ejemplo:

* Los estados agudos de confusién o delirio, cuyo origen son infec-
ciones en la orina: los sintomas pueden parecer un tipo de demencia,
pero surgen y se desarrollan més rdpidamente. También pueden ser cau-
sados por una mala dieta, medicacién incorrecta o dosis equivocadas,
estrefimiento, falta de suefio o un impedimento sensorial.

¢ Los efectos secundarios de medicamentos o combinacién de ellos,
como el uso de dosis elevadas de psicotrépicos y antiepilépticos, pue-
den aumentar adn mds el impedimento cognitivo. Los medicamentos
como clorpromazina, olanzapina, clozapina, fenobarbital, fenitoina o
valproato de sodio que tienen un efecto sedante o las medicinas para
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el dolor como meperidina y propoxifeno pueden causar confusién; la
meperidina puede incluso provocar convulsiones.

* Los cambios tipicos de la edad —que todas las personas experi-
mentan— son mds agudos, como la artritis, la osteoartritis, los pro-
blemas en dientes y encias, los cambios en la piel, el adelgazamiento
del cabello y la reduccién de la altura debida a la compresién de arti-
culaciones, huesos y discos de la columna vertebral.

* Los efectos de la pérdida o duelo: la muerte de un ser querido
o la pérdida de un empleo pueden cambiar el comportamiento de la
persona.

Adicionalmente a esas condiciones generales de la edad se observa
que las personas con sindrome de Down tienden a hablar solos mds
que los demds (que en los viejos es comun) o decir cosas privadas en
voz alta. Esto es mds de adaptacién que un signo de preocupacion, es
decir no estd asociado generalmente a dificultades de comportamien-
to o sociales sino mds bien es un mecanismo para hacer frente a alguna
situacion, a menos que haya cambios drasticos en el tono o frecuencia
en cuyo caso deben investigarse.

Un adulto con sindrome de Down tiene mayores probabilidades
de enfrentar problemas de salud fisica que no siempre se atienden ade-
cuadamente, por ejemplo:

* Audicién: los estrechos canales en el oido, adenoides crecidas y
faringe pequena pueden afectar el proceso de deglucién, lo que puede
llevar a infecciones en el oido.

* Gastrointestinales: como enfermedad celiaca, enfermedad infla-
matoria del intestino, reflujo, estrefimiento y diarrea.

* Apnea del suefio: que brevemente obstruye la respiracién cuan-
do se estd dormido; estas interrupciones pueden durar entre 10 y 20
segundos y alteran a la persona en su ritmo natural de suefo. La inci-
dencia en personas con sindrome de Down aumenta con la edad. Hay
tres tipos:

— Obstructiva, en la que los conductos de respiracion se bloquean,
lo que provoca un fuerte ronquido.

— Central, que sucede cuando el cerebro no se comunica con los
musculos que controlan la respiracién; en este caso no se ronca.

— Compleja, que es una combinacién de las anteriores.

* La obesidad puede resultar en somnolencia durante el dia, fati-
ga, deseos de tomar siesta, distraccién o poca capacidad de atencidn.
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* Hipotiroidismo, que resulta de una tiroides poco activa que trae
consigo fatiga, aumento de peso y resequedad en la piel.

* Menopausia, que en las mujeres con sindrome de Down sucede
normalmente alrededor de los 46 afios, aunque puede llegar hasta 10
afos antes que en las mujeres sin este sindrome.

Dolor

Es comtn la creencia de que las personas con sindrome de Down tienen
una gran resistencia al dolor. Esto es un mito, mds bien tienen dificultad
para expresarlo. El dolor causa incomodidad y molestias que pueden
conducir a un cambio en el comportamiento, lo que a su vez —si no se
identifica de manera adecuada la causa— puede ser objeto de una inco-
rrecta medicacién de antipsicéticos. Seguramente se habrd observado
cémo alguien que suele comunicarse de manera no verbal reacciona
frente al dolor: no es infrecuente que se golpee la cabeza, se muerda o
frote el dorso de las manos o brazos, en un intento por reducirlo; tam-
bién puede hacer movimientos en vaivén con la cabeza o el cuerpo,
balancearse, pasearse o quedarse in-
movil (véase la figura 4). Una exa-
gerada sensibilidad al tacto puede
sugerir que la persona tenga dolor.

Algunas personas pueden gol-
pearse o morderse debido a espas-
mos musculares causados por el
dolor. Otros signos posibles son
manifestaciones de inquietud, ba-
lanceo, llanto sin motivo aparen-
te, respiraciéon pesada, doblar las
rodillas, agresividad o tirar golpes,
sonambulismo, gritar o maldecir.

Investigaciones realizadas en

Inglaterra mostraron que los fami-

liares y cuidadores tenian gran ha- Ficura 4. Obsérvense algunos
bilidad para identificar cudndo la  signos no verbales de dolor (imagen
persona estaba angustiada por el de un actor reproducida con

dolor; sin embargo, reconocieron  permiso de Watchman et al., 2010).
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que tenfan poca evidencia que apoyara dicha habilidad, sélo sabian
que “algo andaba mal”. También estaban conscientes que el dolor no
siempre se manifiesta en forma visible o con signos externos, sino que
frecuentemente es silencioso. Como respuesta a estas observaciones, el
equipo de investigacién mencionado (Regnard ez al., 2003) compilé
una lista de verificacién, conocida como DisDat (Disability Distress
Assessment Tool, herramienta para evaluar el grado de angustia en
discapacidad),? para registrar las sefiales que ayuden a identificar mds
rigurosamente cudndo las personas con dificultad severa para comu-
nicarse verbalmente estdn angustiadas por el dolor. Este recurso puede
utilizarse en casa y su propésito es poner la angustia en contexto pues,
aunque es muy personal, hay semejanzas en el comportamiento de
todos los individuos cuando tienen dolor o estén angustiados.

La lista de verificacién DisDat es un instrumento simple y po-
deroso, pues ayuda a interpretar los gestos —con frecuencia sutiles—
para identificar y corregir las causas de molestia que pueden llevar
al dolor.

A medida que crecemos el cuerpo cambia de forma: los pies pier-
den el arco y tienen otras medidas, por lo que es necesario adecuar el
calzado. Los tendones y los ligamentos pierden elasticidad; el cuerpo
se acorta y es posible que una persona sentada no pueda apoyar ade-
cuadamente los pies, causdndole dolor en la espalda. La posicién acos-
tada largo tiempo durante la noche puede provocar dolor, y por el
estado de inconsciencia no se advierte y por lo tanto no se adminis-
tran analgésicos. Por todo ello es necesario estar atentos a los gestos no
verbales que se registran en DisDat.

Quien vive con una persona con sindrome de Down puede pasar
por alto algunas sefiales imperceptibles que alguien ajeno puede iden-
tificar mejor como una desviacién del comportamiento normal que
apunte la existencia de algin dolor. Estas observaciones son muy tti-
les pues debe evaluarse si es necesario buscar la opinién de un médico
para que se determine si se necesita una exploracién mds profunda. La
herramienta DisDat ayuda a registrar estas sutiles senales de manera
que el propio cuidador o familiar tenga una forma de monitorear por
si mismo y sea equivalente a la visién de alguien externo.

2 Esta herramienta puede obtenerse de manera gratuita (en inglés) del sitio </zzp:/
www.disdat.co.uk>.
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Cambios en el cerebro

Una busqueda rdpida sobre el envejecimiento y el sindrome de Down
siempre arrojard una mencién a la enfermedad de Alzheimer o a otro
tipo de demencia. Esto causa una enorme inquietud a las familias, asi
que es importante contar con informacién bdsica para que cualquier
cambio pueda identificarse prontamente y se evite un diagndstico
erroneo. Algin sintoma aparentemente de origen médico puede de-
berse a otra cosa, pues no todas las personas con sindrome de Down
necesariamente tendrdn demencia cuando envejezcan.

Para quienes si la desarrollan el motivo de esta seccién es estimular
la discusién con los familiares para asegurarles que tengan confianza
al dar el apoyo necesario mds que reaccionar ante las nuevas situacio-
nes cuando éstas se presentan. Quedan por identificar otros cambios
que a menudo se confunden con la demencia.

Por qué se dice con frecuencia que las personas con sindrome de
Down envejecen aceleradamente? La respuesta todavia no se sabe con
absoluta seguridad pues la cuestién no se ha podido comprender del
todo. Al parecer estd relacionada con el tercer cromosoma 21. El ma-
terial extra en el ADN provoca el exceso de un tipo de proteina, aquella
que es precursora de la formacién de amiloides, es decir, las sustancias
que forman placas seniles en el cerebro y que se asocian con degenera-
cién de las estructuras neuronales. Aunque no se entiende completa-
mente la funcién de la proteina precursora de los amiloides sabemos
que la actividad cotidiana del cerebro comprende un procesamiento
continuo de estos productos reduciéndolos a fragmentos. Al hacerlo,
uno de los subproductos es responsable de los cambios relacionados
con el Alzheimer: si hay exceso de proteinas es probable que los subpro-
ductos aumenten también. Otra razén es que los [6bulos frontales del
cerebro de personas con sindrome de Down son mds pequefios y poco
desarrollados, en comparacién con los que no lo tienen, y esto aumen-
ta con la edad.

A continuacién se enlistas algunas manifestaciones de cambios en
el comportamiento que pueden indicar el desarrollo de demencia. Mien-
tras que muchos son parecidos en términos generales a los de las per-
sonas sin el sindrome de Down u otras discapacidades intelectuales,
hay sus diferencias. Los cambios tipicos se ven en:
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* Cambios en la personalidad, como ser mds tercos o mds retraidos

* Declinacién en su capacidad de viajar independientemente

* Cambios en las habilidades de la vida diaria

* Cambios en la coordinacién o al caminar

* Dificultad para subir o bajar escaleras o pendientes

* Nuevas manifestaciones de confusién

* Disminucién en el entusiasmo por las actividades normales

* Tristeza persistente, temor o agresiéon

Muchos de los cambios descritos son a su vez sintomas de trastor-
nos en la salud, descritos en pdginas anteriores. Para planear una in-
tervencion oportuna es conveniente tener ante s los elementos, e ima-
ginar los caminos posibles. En la figura 5 se ilustran en un tablero de
ajedrez para imaginar los diagndsticos alternativos y como se dice en
el juego “es su turno”.

“Es su turno”. Sindrome de Down y demencia

Mala vision Pérdida
Inflamacion de auditiva

la comea
Estrefiimiento Problemas de

columna

Dieta inadecuada -
que lleve ala Falta de suefio y

anemia apnea

Efectos sec_:undarlos Menopausia
de los medicamentos
Desordenes
Pérdidas recientes o compulsivos
cambios significativos

i " Qsteoporosis
Anomalias cardiacas —

| especialmente singse Cataratas
una ‘detectaron gpartunamente
intervencion
oportuna y
un
diagnéstico
correcto

Ficura 5. Guia para médicos generales (Watchman, 2001).
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Los cuidadores y familiares desempefnan un papel primordial para
ayudar a la temprana identificacién de los cambios en el comporta-
miento y la personalidad asi como la pérdida de las habilidades coti-
dianas.

Para poder medir los cambios se establece lo que se llama una li-
nea de referencia: cémo se estaba anteriormente y cémo después del
cambio (British Psychological Society, 2015).

Los 30 afos parecen una buena edad de referencia para las perso-
nas con sindrome de Down pues el cerebro estd completamente desa-
rrollado y es improbable que presenten algiin problema relacionado
con la edad. Esta linea de referencia debe revisarse cada dos afios entre
los 30 y los 50 afos y después anualmente. Una ventaja adicional de
esta manera de proceder es que este enfoque puede ayudar a identifi-
car a tiempo muchas de las condiciones que pueden tratarse y resol-
verse. Esta evaluacién periddica de la linea de referencia a intervalos
regulares se conoce como monitoreo prospectivo y solamente se reco-
mienda para personas con sindrome de Down porque para ellas se
conocen bien los riesgos. Para aquellos con otro tipo de discapacida-
des intelectuales seria algo beneficioso, especialmente si la persona no
es capaz de verbalizar los cambios en la salud, pero todavia falta traba-
jo de investigacion.

Las siguientes estrategias para apoyar a un familiar con demencia
pueden intentarse en casa con un costo relativamente bajo (Watchman,
2017).

* La senalizacién puede ayudar a las personas con demencia, in-
cluso si se han utilizado anteriormente. No se suponga que funciona-
ran los mismos signos cuando el medio ambiente sea menos familiar;
si no funcionan, vale la pena intentar algo diferente o revisarlos en
unas cuantas semanas o meses.

* Algunos ejemplos de intervencién bésicamente anecdética son
los programas de terapia del recuerdo, estimulacién cognitiva, aroma-
terapia o actividad fisica.

* Es importante crear un ambiente tranquilo, silencioso pero no al
grado de evitar toda estimulacién; el balance es lograr la estimulacién
adecuada con la tranquilidad que cada persona necesita. Lo que es ade-
cuado para alguien puede ser demasiado ruidoso o confuso para otro.

* Una ayuda importante para la movilidad es poner barandales de
color contrastante en las escaleras.
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* El contraste es importante para una persona con demencia: por
ejemplo un asiento coloreado en un inodoro puede destacarlo. No es
necesario usar colores chillantes: no tiene que ser rojo, basta que sea
negro sobre un mueble blanco para que sea visible.

* Pero el contraste no siempre es adecuado: las diferencias de color
entre cuartos adyacentes puede confundirse con un escalén (figura 6).

* Los inodoros y bafos pueden ser problemdticos al ser dificiles de
ubicar: una sefializacién o dejar la puerta abierta pueden ser ayuda
suficiente. Pero aun cuando puedan localizarse todavia necesitan ser
accesibles: si el piso es brillante puede confundirse con uno mojado.
La luz deberia estar encendida de noche para facilitar su ubicacién.

* La luz debe ser brillante y donde sea posible es preferible la luz
natural.

FiGura 6. Pisos de colores diferentes en cuartos adyacentes
pueden confundirse con escalones y provocar confusion.
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Se sabe que la musica tiene un impacto positivo sobre el bienestar
de las personas con demencia, pero sélo si es el tipo correcto de ella y
por un tiempo apropiado. Pensemos en la musica que a una persona
cualquiera realmente le disgusta y que fuera tocada por mucho tiem-
po aunque a bajo volumen: causard molestia en el mejor de los casos
y agitacién en el peor, afectando el humor y la interaccién con los
demds. Para una persona con sindrome de Down esto puede ser peor,
pues podria complicarse con algunos factores de salud; ademds, las
dificultades de comunicacién le harfan muy dificil pedir que se quite
la musica. Por lo contrario, una musica adecuada puede ser muy po-
derosa para su bienestar pues puede ponerse a cantar aun cuando no
pueda mantener una conversacién. La masica no impone las mismas
exigencias cognitivas y puede retenerse mds tiempo que el lenguaje
oral. Aun en las etapas finales de la demencia, una persona conserva la
capacidad de mover las manos, tamborilear o tararear la musica: dife-
rentes partes del cerebro que se mantienen activas aunque se haya
perdido la capacidad de cantar. Esto significa que la musica se puede
disfrutar hasta el final de la vida, y, a menos que la persona exprese lo
contario, la musica no debe ser solamente de fondo.

Durante las comidas hay que vigilar que la persona se siente lo
mds erguida posible para evitar que se atragante cuando tose, es decir
que la comida “no se le vaya chueco”. Hay también riesgo de que man-
tenga la comida en la boca en lugar de tragarla, pues los musculos de
la boca y la garganta que controlan la deglucién ya no funcionan bien.
Los terapeutas del habla y el lenguaje pueden aconsejar al respecto,
por ejemplo si es recomendable la comida sélida o mejor el puré; un
paso intermedio puede ser darles huevos revueltos. Si la alimentacién
es a base de purés, cada platillo debe prepararse por separado para que
pueda disfrutarse el sabor de la comida.

No deben ocultarse a las personas con sindrome de Down los
diagnésticos sobre sus problemas de salud con la intencién de “prote-
gerlas”. Lo mds probable es que ellas mismas —como cualquier otro—
se den cuenta de que algo anda mal; hay que informarles y comentar
lo que puede hacerse para ayudarlas. Cualquier persona, con sindro-
me de Down o sin él, tiene el derecho de saber cudles son su diagnés-
tico y su prondstico. Se manejan argumentos en contra de ello como
“no lo entenderia” o “no quiero angustiarla”, pero el diagndstico no
desaparece por el mero hecho de ignorarlo.
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La autora de este capitulo y sus colegas han desarrollado algunos
lineamientos y estrategias para evaluar qué tanta informacién puede
realmente ser asimilada.

* ;Qué informacidn le ayudard para entender que estd enfermo?

* ;Cudnta informacién le ayudara e/ dia de hoy?

¢ ;Cémo se lo haré saber?

* ;Qué informacién necesitan los demds a su alrededor para que
sean consistentes?

Esto quiere decir que no es necesario compartir todo el diagnéstico
de golpe sino tan sélo los cambios significativos; en lugar de verlo como
un hecho tnico se considera como un proceso centrado en la persona.
Se reconoce que un diagndstico como “cdncer” o “demencia” puede ser
dificil de entender, en cuyo caso es inttil usar esas palabras y se recono-
ce también el involucramiento de otros que brindardn su apoyo, sean
los profesionales, los amigos o companeros con discapacidad intelec-
tual. En seguida se proponen unos lineamientos para compartir un
diagnoéstico de salud con un familiar que tiene discapacidad intelectual,
de tal manera que se eviten malos entendidos o confusiones.

COMPARTIR UN DIAGNOSTICO SOBRE LA SALUD

El modelo de la figura 7 sugiere un marco para planear la mejor ma-
nera de comunicar el diagndstico.

La historia de la vida personal puede servir para construir una ima-
gen de la comprensién actual del individuo sobre si mismo, a partir de
sus experiencias pasadas, las relaciones significativas y los cambios y pér-
didas sufridos con anterioridad. La informacién nueva sélo tendrd sen-
tido si embona dentro del marco personal de conocimiento, con sus
antecedentes. Lo que la persona cree que estd sucediendo actualmente es
real, pero lo que piensa que sucederd en el futuro puede no llegar a serlo.

La investigacién sobre la historia de la vida surge de trabajos sobre
nifos que estaban en proceso de ser adoptados, aunque a menudo ha
empezado mucho antes en personas con discapacidad intelectual. Aho-
ra se ha extendido para apoyar a adultos para que reconozcan su pasa-
do, presente y futuro, aunque hay que tener cuidado pues puede ha-
ber pasajes en este proceso que no sean positivos y traer a la memoria
recuerdos angustiosos.
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Descubra el nivel de comprensién
actual de la persona sobre su
pasado, presente y futuro

Decida cudles son las partes
de la informacién que se
necesitan el dia de hoy y cudl es la
mejor manera de comunicarlas

Vaya dando una por una esas
partes conforme la persona las
pueda entender

Regrese regularmente
a este proceso; esto cambia
y las palabras usadas pueden
cambiar también

Ficura 7. Un modelo por pasos para compartir informacién sobre la salud
(Watchman ez /., 2015).

¢QUE QUIEREN LAS PERSONAS CON SINDROME DE DowN
A MEDIDA QUE ENVEJECEN?

Si se ha de responder francamente, no lo sabemos; antes no se habia
planteado la pregunta. Muchas personas con sindrome de Down no se
ven a sf mismas haciéndose viejas y el concepto de “retiro” les es dificil,
lo que no es sorprendente pues sus actividades cotidianas —sean pa-
gadas o voluntarias— les dan una interaccién social significativa. Esto
subraya cémo muchas personas con sindrome de Down dependen de
otras para facilitar su participacién en las actividades sociales.

La jubilacién deberfa ser una oportunidad para dedicarse al re-
creo. Para una persona con sindrome de Down puede ser lo contario,
pues si su actividad se detiene stibitamente puede resentirlo. Si han de
tomar este camino es importante ofrecerles oportunidades de activi-
dad para que su bienestar no se deteriore.

Las personas con sindrome de Down suelen ser sociables, pero es
necesario hacer algunos ajustes en su estilo de vida y su alojamiento
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cuando envejecen. Es importante que continten realizando las activi-
dades que les gustan, aun si es necesario darles un apoyo adicional con
el transporte, por ejemplo. El aburrimiento puede provocar depresién
0 un comportamiento negativo, en tanto que el bienestar puede me-
jorarse por medio de actividades y relaciones que le sean significativas
a la persona.

A medida que la persona con sindrome de Down envejece tam-
bién lo hacen sus padres; por lo tanto, a menudo los hermanos u otros
familiares deben tomar su lugar, asi que es importante que la familia
completa haga planes proactivos (Foundation for People with Lear-
ning Disabilities, 2015) para evitar una situacién de crisis causada por
enfermedad o discapacidad de algiin miembro mayor de la familia. En
caso de que se requiera un cambio de alojamiento (cuanto mds tiempo
se dedique a estos planes, mejor): idealmente una mudanza deberia
hacerse cerca de familiares 0 amigos. Si es necesaria una estadia en un
hospital es importante que los enfermeros y profesionales de la salud
conozcan la mejor manera de comunicarse. Los familiares son quienes
proveen mejor el camino de comunicacién, pero las familias no siem-
pre pueden estar ahi, entonces hay que informar a los cuidadores so-
bre los gustos y disgustos del paciente. Independientemente del lugar
que se llama “hogar” y sea éste temporal o definitivo, la Asociacién
Nacional para el Sindrome de Down de Estados Unidos ha identifica-
do los siguiente dominios (cuadro 2) en los que se resumen las habi-
lidades personales, medio ambiente, retos, preferencias y recursos que
deben tomarse en cuenta para ofrecer un cuidado integral para las per-
sonas con sindrome de Down cuando crecen.

Cada dia se conocen mds ejemplos de adultos con sindrome de
Down que rompen los estereotipos y prejuicios: Madeline Stewart y
Katie Meade, modelos; Oliver Hellowell, fotégrafo; Chris Burke, Pas-
cal Duquenne, Sarah Gordy, Sanna Sepponen, actores; Karen Gaff-
ney, escultora; Angela Bachiller, politica; Isabella Springmiihl, disefa-
dora de modas. Estamos ante una nueva generacién de personas con
sindrome de Down, una ruta luminosa que Diego, a quien nos hemos
referido antes en este libro, y otros niflos podrdn tomar en el futuro.






Segunda parte

Lo QUE HAY DETRAS DEL SINDROME DE DowN

El sindrome de Down surge de una alteracién en la informacién genéti-
ca. Los seres humanos tenemos 23 pares de cromosomas: cada uno de
ellos es como un capitulo del libro de informacién que se conoce como
genoma. En él estdn no solamente las instrucciones de desarrollo de cada
persona sino también la historia de sus antepasados desde hace miles,
quizd millones de afios.

Por razones no del todo conocidas, una persona con sindrome de
Down tiene secciones repetidas en el capitulo 21, lo que es causa de las
manifestaciones fisicas y mentales de esta condicién. Cabe decir que tal
alteracién nada tiene que ver con la herencia y estd hecha de material
genético perfectamente sano; simplemente hay informacién de més.

En el capitulo sobre genética se describe cémo en la evolucién del
Universo se va generando la informacién necesaria para que puedan re-
plicarse desde los elementos mds sencillos hasta las complejas formas ac-
tuales, tanto minerales como vivas. Una consecuencia de este camino es
la enorme diversidad en los seres humanos, uno de cuyos casos es el de
aquéllos con sindrome de Down.

A principios del siglo xx las personas con sindrome de Down tenfan
una esperanza de vida de 11 afos; en la actualidad es mds de 55 y no es
infrecuente que vivan mds de 70. Ello se debe en buena medida al desa-
rrollo de las pricticas de salud (Wright, 2011; Brown ez 4l., en prensa)
que se han apoyado en los avances en la genética.

En los paises con mayor desarrollo la vigilancia de la salud para per-
sonas con sindrome de Down es muy estricta. Para detectar problemas
oportunamente, el médico pediatra primero revisa la condicién general
del bebé; cuando determina que hay algtin riesgo lo canaliza a las clinicas
que manejan las distintas especialidades. Por ejemplo, poco mds de una
tercera parte de los bebés con sindrome de Down tienen algin problema
con el corazén, y en una parte de ellos (no todos) el problema puede ser
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grave. Posiblemente ésta era una de las causas de la creencia de que los
bebés con sindrome de Down vivirian pocos afos. En el capitulo sobre
salud se describen los trastornos mds frecuentes que pueden presentarse
en una persona con sindrome de Down no porque se suelan dar en todos
los casos sino porque es importante conocerlos para prevenirlos.
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UN POCO DE GENETICA

Manuel I. Guerrero

El sindrome de Down es una condicién natural,
resultado de miles de millones de afios de evolucién.

FernaNDO DEL Rio

INTRODUCCION

No se pueden entender los origenes del sindrome de Down sin antes
conocer sus bases genéticas. El problema es que éste es un tema com-
plicado: se requiere algtin conocimiento de quimica, de bioquimica y
de fisica, entre otras ciencias. Ir a profundidad va m4s all4 del alcance
de este libro, pero como muchos padres y abuelos se enfrentan con la
confusa explicacién sobre el sindrome de Down que dice més o me-
nos asi: “es una alteracién genética ocasionada por la presencia de un
cromosoma extra en el par 21 y ese cromosoma adicional repercute
sobre las caracteristicas fisicas y el desarrollo infantil”, creemos que
vale la pena el esfuerzo de estudiar tal alteracién aunque sea un poco
por encima, para lo cual necesitaremos saber qué es un cromosoma,
cémo fue que la evolucién llegé a estos particulares entes y qué papel
desempenan en las caracteristicas fisicas y en el desarrollo de un ser
vivo. Es decir, nuestra intencién es explicar cientificamente esa miste-
riosa aseveracion.

Contemplar la belleza de la evolucién, desde el principio del Uni-
verso hasta la aparicién de la vida, nos dard una mejor perspectiva
para apreciar la inmensa complejidad, casi increible, de lo que somos.
La vida se basa en un elemento quimico (el carbono) cuya existencia
data de los primeros tiempos de la evolucién del Universo y surgié de
un evento muy improbable, es decir la vida se basa en un evento po-

sible pero poco probable.
139
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El carbono se asocié con otras especies quimicas dando lugar a
moléculas que se podian copiar a si mismas, esto es, tenian una pri-
mitiva transmisién de la informacién, que es una de las caracteristi-
cas primordiales de un ser vivo. Mds tarde, en la evolucién, debido
a las mutaciones (cambios genéticos espontdneos), algunas benefi-
ciosas y otras dafiinas, se llegd a la etapa de la reproduccién sexual,
cuya funcién es aumentar la viabilidad de adaptacién de las especies
al medio ambiente, un proceso de seleccién natural a escala micros-
copica.

Para entender todo esto veremos cémo los misteriosos cromoso-
mas desempefan un papel bésico en la transmisién de la informacién
de un ser a su progenie. Pero el proceso evolutivo es tan complejo que
no se reduce a puras mutaciones, a veces se va por caminos diferentes
en los se presentan algunos trastornos en el plan de desarrollo de los
seres. Estos trastornos se deben a la aparicion espontdnea de cromoso-
mas de mds, triadas en lugar de pares, material perfectamente sano y
normal pero que su presencia “confunde” al organismo. Este es el caso
de las trisomias, una de las cuales es el sindrome de Down en el que el
cromosoma extra va al par 21, aunque puede suceder en cualquiera de
los 23 pares que componen al ser humano. Aunque son procesos per-
fectamente naturales, las trisomias provocan efectos indeseables en los
organismos, que hemos aprendido a reducir de muchas maneras por
medio de la medicina y de la educacién.

Unas palabras finales en esta breve introduccién: esperamos que
quede claro que el sindrome de Down obedece exclusivamente a una
modificacién espontdnea en el plan de desarrollo del ser en forma-
cién. No puede achacarse a factores hereditarios (salvo en una rara
excepcién que veremos) ni al mal comportamiento de los padres como
tanto tiempo se pensé. Lo que queremos enfatizar es que no cabe el
concepto de culpa, pues es una condicién natural, resultado de la
evolucion.

Y, también, que actualmente hay investigacién cientifica dirigida
a reducir o aun eliminar las manifestaciones indeseables del sindrome
de Down, pero todavia estd en una etapa incipiente y es muy probable
que aparezcan obstdculos imprevistos, como pasa en toda investiga-
cién. ;Estamos en el camino correcto? si, pero serfa irresponsable decir
que hay una “cura genética” al alcance de la mano.
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La vipa

La vida es un fenémeno extremadamente diverso en sus manifesta-
ciones, su presencia, su estabilidad y su adaptabilidad. Hay expresio-
nes de ella en las regiones mds inhdspitas de nuestro planeta, en la
profundidad de los océanos, en las nieves eternas, en la cima de las
montanas més altas y en los desiertos mds dridos, por no mencionar
a los bosques y selvas donde la variedad se antoja infinita. Y sin em-
bargo su origen fue tan humilde como una serie de combinaciones
entre los dos elementos més simples: el hidrégeno y el helio. Esta es
una historia fascinante que comienza con el Universo mismo cuando
hubo un momento en el que estuvo a punto de no darse, y sucedié
debido a circunstancias improbables pero posibles. Esto fue muchisi-
mo antes de las extinciones masivas en nuestro planeta por las que el
hombre estuvo a punto de no llegar a existir. Pero la evolucidn salié
victoriosa.

Parece haber una direccién en el tiempo bien definida; cada era
geoldgica ha tenido sus propias caracteristicas que favorecieron a las
formas de vida de ese entonces, pero serian inadecuadas para las de
otro tiempo: si pudiésemos traer una de las primeras manifestaciones
de vida al presente, no podria sobrevivir. Hubo especies que domina-
ron el planeta y desaparecieron después de haber vivido durante un
largo tiempo, cediendo su lugar a otras. La estabilidad de la vida estri-
ba en su capacidad de cambio: de explorar formas nuevas, algunas con
extraordinaria permanencia y otras que no han tenido tal éxito. Y
dentro de cada una de ellas hay cambios sutiles —mutaciones— que
llevan a unas a florecer mientras que a otras no.

El propésito de narrar esta historia es invitar al lector a contem-
plar la maravilla de este fenémeno que llamamos vida, tan cotidiano
que suele ser dado por hecho. Para ello tenemos que remontarnos al
origen mismo del Universo, hace un largo tiempo, unos 14 000 millo-
nes de afos, tres veces la edad de nuestra Tierra. Lo que sigue en las
siguientes dos secciones es especulativo, pero consistente con el cono-
cimiento cientifico actual.
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E1r oriGeEN DEL UNIVERSO

Es comdnmente aceptado que el Universo empezé con un increible
estallido, el Big Bang como se le ha dado en llamar, o el Gran Pum
como dice Le6n Mdximo que deberiamos decir en castellano (Del Rio
y Méximo, 1987). En ese caos primitivo habia solamente particulas
elementales chocando entre ellas a tan altisimas velocidades que no
podian ligarse pues su energia sobrepasaba la requerida para hacerlo;
aquello era un caldo donde apenas se distinguia la incipiente materia
de la radiacién. La temperatura era de 100 000 millones de kelvins, lo
equivalente a 17 millones de veces la de la superficie de nuestro Sol, y
la densidad era casi 4 000 millones la del agua.

En un brevisimo tiempo, tres minutos y 46 segundos para ser pre-
cisos (Weinberg, 1977), el caldo de particulas y radiacién se expandi6
velozmente, se enfrid, se acomodd, y se emprendi6 el camino de la
evolucién que hoy conocemos. Eventualmente, la materia se organizé
y, durante algin paso de ese proceso, se formé lo que ahora reconoce-
mos como los constituyentes primitivos de la vida; la materia y la vida
han evolucionado simultineamente, aunque el proceso de la primera
se detuvo, mas no el de la segunda. Pero volvamos al principio.

El Universo empezé a difundirse sobre el vacio que le rodeaba y
por ello su temperatura empezé a descender rdpidamente, como se
enfria el aire que escapa de un globo. Cuando el Universo tenfa 13.82
segundos de edad la temperatura habfa descendido a 3000 millones
de kelvins. En estas condiciones ya era posible que se empezasen a
asociar las particulas, formando los primeros dos nicleos estables: una
forma ligera del helio (He) y una pesada del hidrégeno (H). Un ele-
mento quimico se define por el nimero de particulas positivas que
hay en su nucleo (o protones), uno para el hidrégeno y dos para el
helio, lo que se llama nimero atémico e indica su posicién en la tabla
de los elementos como se muestra en la figura 1.!

Esas particulas positivas se equilibran con particulas neutras (o
neutrones) y la suma de las dos da la masa del nicleo. En los primeros

! Estrictamente hablando, un elemento quimico estd compuesto por su nicleo
y una nube de electrones que le rodea, y son los electrones los que los ligan para
formar moléculas; la tabla de los elementos, por cierto, se llama tabla periédica de
los elementos.
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tiempos habia especies “anormales”: helio que tenia dos protones pero
un solo neutrén (por eso le llamamos “ligero”), mientras que el hidré-
geno “pesado” tenia un protén y un neutrén, cuando normalmente no
tiene un neutrén (éste es un caso especial). El punto importante es que
esos nucleos no son estables y se descomponen.

En tres minutos y 46 segundos los nicleos que se formaban ya
eran estables. El Universo estaba lleno de nicleos de helio y de hidré-
geno y de ahi empezaron las reacciones de sintesis a partir de las cuales
se formaron los nicleos més pesados: el tercer elemento, litio (Li), se
forma por la fusién de un hidrégeno y un helio (1 + 2 = 3) y se deno-
ta Li-6 (6 por su masa)... y entonces empezaron los problemas. El
cuarto elemento, berilio-8 (Be), de niimero atémico 4 y masa 8, re-
quiere que se fundan dos helios (2 + 2 = 4), pero este camino conduce
a una configuracién sumamente inestable con una vida cortisima, que
se regresa a sus dos nucleos de helio constitutivos.

La vida depende del sexto elemento, carbono-12 (C), de niimero
atémico 6 y masa 12 (6 protones y 6 neutrones), que podria formarse
por un nucleo de berilio y uno de helio (4 + 2 = 6) o tres ntcleos de
helio (2 + 2 + 2 = 6), pero si el berilio es tan inestable el proceso de
sintesis nuclear dificilmente se darfa, de manera que habria poca pro-
babilidad de que un tercer nicleo de helio se incorporara para formar
el carbono. Sin embargo el carbono existe, asi que algiin mecanismo
tuvo que haber habido para que, por poquisimo probable que fuera,
la reaccién se llevase a cabo. Ese mecanismo fue propuesto tedrica-
mente en 1954 por Fred Hoyle y demostrado experimentalmente tres
afos después, pero todavia hasta tiempos muy recientes la razén se
entendia poco (Jenkins y Kirsenbom, 2013). Una investigacién con-
junta realizada por un equipo de cientificos mexicanos, britdnicos y
norteamericanos (Marin-Lambarri ez 4/., 2014) confirmé que a los
dos nucleos de helio que forman el berilio-8 se les unié un tercero y
los tres formaron un tridngulo estable por un tiempo brevisimo pero
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suficiente para producir una forma de carbono inestable que adquiere
estabilidad emitiendo radiacién. El camino hacia la vida en el Univer-
so empez6 gracias a un evento posible pero improbable, una sutileza
de los nicleos del helio.

Mds tarde, con procesos mds simples se formaron los nicleos del
nitrégeno (N) y del oxigeno (O) que ocupan los lugares séptimo y oc-
tavo en la tabla de los elementos, y con estas piezas se pudieron armar
los primeros componentes de la vida.

Esto tomé millones de afios; la vida empez6 a abrirse camino len-
tamente, primero por la formacién de sus constituyentes basicos y lue-
go por su combinacién en moléculas complejas. Asi fue el principio
de la evolucién del Universo... y de la evolucién de la vida.

F1L CARBONO Y LA FORMACION DE LA VIDA

El carbono es un elemento diferente a los demds debido a su excepcio-
nal capacidad de asociarse con otras especies quimicas, en particular
con el hidrégeno, el oxigeno y el nitrégeno. Absolutamente todas las
formas de vida tienen carbono asociado a esos elementos, asi que sin
carbono la evolucién hacia la vida hubiera sido imposible.

El siguiente paso en la historia de la vida serfa la formacién de
moléculas, agregados de varios dtomos; en algiin momento el nitrége-
no se unié a dos hidrégenos y formé la primera amina, y el carbono
lo hizo con dos oxigenos y un hidrégeno y aparecié el 4cido carboxi-
lico y cuando la amina se unié al dcido carboxilico, aparecié un ami-
nodcido, la pieza fundamental para la vida.

Las condiciones en las cuales se formaron los primeros aminodci-
dos ya no existen en la Tierra, eran muy diferentes a las actuales e in-
adecuadas para la vida de hoy dia, pero precisamente fueron las necesa-
rias para su formacion. ;Qué pasaria si se reprodujeran esas condiciones
en el laboratorio? Se darfa lugar a un aminodacido. Tal proceso fue pro-
puesto tedricamente por el cientifico ruso Alexander Oparin (Oparin,
1952) y de manera independiente por el cientifico britdnico John Bur-
don Sanderson Haldane (Haldane, 1927), y después demostrado expe-
rimentalmente por los norteamericanos Stanley Miller y Harold Urey
en la Universidad de Chicago en 1953 (Miller, 1953). Miller era un
estudiante de doctorado de Urey, y con un arrojo rayando en la impru-
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dencia primero le propuso a su profesor desarrollar este tema en su
tesis, a lo que Urey respondié que era demasiado complicado y no lo
aconsejaba, sin embargo, al ver su tozudez le apoyé pero le recomendé
cautela. Miller impulsivamente hizo el experimento en una ausencia de
Urey y tuvo éxito, pero éste, como leccidn, le hizo presentarlo ante la
facultad en pleno... y al final hubo una ovacién (Lazcano, 2010). Con
ello quedé demostrado que la sintesis de aminodcidos a partir de ma-
teria inorgdnica era posible y asi quedaron validadas las ideas de Opa-
rin y Haldane: la vida evolucioné al parejo que la materia inorgdnica.

Charles Darwin nunca llegé tan lejos en su teoria de la evolucién.
Al tratar sobre el origen de la vida en su monumental obra (Estrada y
Lépez Beltrdn, 2009) sélo se refirié a un “pequefio estanque caliente”
donde pudo haberse originado. Darwin se concentré acertadamente
en el mecanismo de la seleccién natural, que era lo que podia explicar
con el conocimiento de la época (1859).

Otro problema que Darwin dejé a un lado fue el de la estabilidad
de la diversidad: si los descendientes tienen una mezcla de las caracte-
risticas de sus progenitores, éstas pronto tenderfan a ser las mismas, es
decir desapareceria la diversidad en las especies, cosa contraria a la ob-
servacion. Lo que sucede es que las caracteristicas de los progenitores
se mezclan, como bien lo describié Gregor Mendel, un monje y cien-
tifico austriaco que realizé observaciones simples pero de gran profun-
didad de pensamiento. Lamentablemente, a su muerte (1884) sus es-
critos fueron a parar a un desvdn donde acumularon polvo hasta que
se encontraron bien empezado el siglo xx, y fue entonces reconocido
como el padre de la genética.

Recapitulando, en sus primeros casi cuatro minutos de existencia,
el Universo pasé de un caos total, en el que la materia y la radiacién
eran indistinguibles, al principio de un orden en el que las particulas
elementales se empezaron a acomodar en los nicleos de lo que serian
eventualmente las especies quimicas; por lo pronto, existian las dos
mis sencillas: el hidrégeno y el helio. La materia inorgdnica evolucio-
naba. Tras mucho tiempo, y gracias a sutiles arreglos en los compo-
nentes de los nicleos, surgié el carbono, especie indispensable para la
vida, y més tarde lo hicieron el nitrégeno y el oxigeno. Estos elemen-
tos se asociaron, gracias a la avidez del carbono por reunirlos, y con-
dujeron a la formacién de un aminodcido, una molécula orgénica: la
materia orgdnica procedi6 de la inorgdnica. Los aminodcidos tienen la
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formas (se conocen mds de 500)

que van dando lugar a moléculas

GP cada vez mds complejas, como las

proteinas. En la figura 2 se mues-

tra esquemdticamente un ami-

nodcido: la “patita” libre es el en-

lace para unirse a otras moléculas.

Figura 2. Lo importante de estas moléculas

es que forman parte del proceso de generar copias de si mismas por un

@ capacidad de asociarse de tantas

mecanismo que veremos adelante; baste decir que éste es precisamen-
te el principio de transmisién de la informacién de la vida, de la gené-
tica y de la herencia.

Sucesivas réplicas y asociaciones, en una palabra, una primera evo-
lucién, llevaron a la formacién de microorganismos, seres unicelulares
extremadamente sencillos para nuestra visién actual de la vida, pero
que posefan una extraordinaria complejidad y la capacidad de trans-
mitir informacién, lo que inicié un proceso de seleccién natural: la
evolucién estaba en plena marcha, y la vida transformé a su entorno.
Por un lado, nuestro planeta se estabilizaba, se enfriaba y se empeza-
ban a formar sus caracteristicas bésicas: mares y continentes, y por el
otro, la vida en evolucién transformaba la atmésfera enriqueciéndola
en oxigeno, lo que a su vez aceleraba el proceso de evolucién y con-
quista de toda la superficie. Esto fue hace unos 3 900 millones de anos.

¢DONDE RESIDE LA INFORMACION?

Lo que hasta aqui se ha expuesto es especulativo pero basado en rigu-
rosos principios cientificos. Una vez que existieron las moléculas orga-
nicas, se fueron haciendo cada vez mds complejas hasta que en algiin
momento (imposible saber cudndo) surgié el dcido desoxirribonuclei-
co 0 ADN. Esta es la molécula que contiene las instrucciones para toda
forma de vida, y de muchos virus pues tiene la particular propiedad
que puede “replicarse” es decir, se parte longitudinalmente en dos en el
proceso de division celular para unirse a otra molécula semejante que
también se separd, formando dos células que llevan la misma informa-
cién. El ADN es decididamente una manifestacién de la vida.
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La molécula del ADN contiene las sefiales que se envian a cada cé-
lula para que realice la funcién que se espera de ella, de manera que un
organismo crezca y prospere, pero ademds tiene la informacién que se
hereda de los antepasados y se transmite a los descendientes. Es decir,
el ADN es un libro de instrucciones para que funcione un organismo y
al mismo tiempo es un libro de historia que contiene la informacién
de su drbol genealdgico. Y ya que su funcidn es tan importante, se le
protege dentro del nicleo de la célula, y cuando necesita extraerse al-
guna informacién utiliza un mensajero para transmitirla hacia las pro-
teinas, que son las moléculas que hacen actuar a las células. Al mensa-
jero se le conoce como 4cido ribonucleico o ARN.

El conjunto de la informacién genética (planos e historia) se llama
genoma y comprende al ADN, al ARN y algunas proteinas. El genoma
se organiza en unas estructuras —los cromosomas— cada uno de los
cuales contiene algunos segmentos del ADN que se llaman genes, junto
con todo lo necesario para hacerles actuar (sefales de interaccién, ARN
y proteinas). Las sefiales de interaccién contienen las instrucciones
para combinar los genes y constituyen el 98% del ADN.

Todos los seres vivos conservan su informacién genética en los cro-
mosomas: los microorganismos tienen uno solo, el maiz 20, el rat6n
40, el martin pescador 132 y una especie de helechos 1200. Los seres
humanos tenemos 46 cromosomas en total, 23 pares de cromosomas,
que son similares en cada par. De ellos, 22 pares gobiernan el desarro-
llo del ser (se numeran del 1 al 22) y el vigesimotercer par determina el
sexo: puede ser X 0 Y; si el par es XX el ser evolucionard en una mujer,
si es XY en un hombre. Curiosamente la probabilidad de que se dé un
hombre es ligeramente superior (51%) a que se dé una mujer (49%).

Cuando empezaron a existir los primeros organismos unicelulares
ya tenian en sus genomas una extraordinaria cantidad de informacién
en su interior: toda la historia de evolucién que antes se narr6 y ade-
mis los fundamentos para que prosiguiese el proceso hacia seres més
complejos. Esto se demostré cuando se descubrieron unos genes que
ya no eran funcionales, por lo que se les denominé seudogenes y son
“rastros” de especies anteriores. Por ejemplo, todos los mamiferos, ex-
cepto los primates superiores, pueden sintetizar la vitamina C; segura-
mente esto sucedié cuando nuestros antecesores empezaron a comer
frutas por lo que ya no fue necesario realizar la sintesis. En los huma-
nos actuales hay un seudogen cuya funcién (ya suprimida) es la de
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sintetizar la vitamina C; hay otro relacionado con la capacidad de di-
gerir vegetacion, otros m4ds con una cola o crestas sagitales.

La actuacién del genoma se manifiesta en los rasgos que se here-
dan. Hay accién de €l en el color de los ojos, en la complexion del
cuerpo e incluso en ciertas tendencias de comportamiento, aunque no
es tan sencillo como un gen para los ojos azules y otro para la piel
morena; de hecho es mds bien raro que los genes actden individual-
mente, mds bien lo hacen en equipo y, por consiguiente, una parte
importante de la informacién genética estd en las instrucciones de
cémo deben hacerlo para una funcién determinada. Ademds, el me-
dio ambiente actda sobre el comportamiento genético y puede causar
alteraciones estables y a largo plazo que pueden o no ser heredables.
Por ejemplo, estudios recientes han demostrado que el tabaco produ-
ce cambios que son heredables y se manifiestan hasta en una tercera
generacién (Breitling ez al., 2011). Otro ejemplo de influencia del
medio ambiente sobre el funcionamiento de los genes es la hambruna,
que trae consecuencias severas sobre las siguientes generaciones.

El ADN es una molécula muy
cromosoma

nucleo

larga —si se estirara medirfa al-
gunos metros— que estd dentro
de las células, que son micros-
cépicas. ;Cémo acomodar tal
tamafo en un espacio de frac-
ciones de milimetro? La tnica
forma es enredarla muy compac-
tamente, cuidando de preservar
su integridad de modo que al
replicarse pueda desenredarse fa-
cilmente. Esto se logré median-
te sucesivos dobleces, primero
alrededor de unas moléculas que

~ ADN

R actian como carrete (las “histo-
nas” en la figura 3)? y después
FiGura 3. acomodarla en los cromosomas.

2 Figura tomada del articulo "Acido Desoxirribonucleico" en la Wikipedia,
consultado el 28 de febrero de 2019 y se encuentra en el dominio publico

<https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Chromosome_Spanish_text.png >
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En todos los organismos que se reproducen sexualmente —un
proceso que sucede en las bacterias al igual que en los humanos —el
nuevo ser tiene informacién genética procedente de ambos progenito-
res. En cada una de las células de los seres humanos estdn los 46 cro-
mosomas, que provienen de dos células muy especiales, el évulo y el
espermatozoide, que son las Gnicas que cada una contiene solamente
23 cromosomas. Esos cromosomas son semejantes pero no idénticos;
tienen las mismas caracteristicas, genes similares acomodados de ma-
nera también similar pero no idéntica.

La evolucién llegé a la reproduccién sexual porque es la forma
mids eficaz para combatir caracteristicas daninas de uno de los proge-
nitores y también para mejor acoplarse al medio ambiente. Un ejem-
plo de esas caracteristicas daninas es la llamada anemia de células fal-
ciformes (en forma de hoz): en este caso la informacién para producir
la hemoglobina, que es la que porta el oxigeno en los glébulos rojos se
corrompe y éstos en lugar de tener forma de disco la tienen como una
hoz. Con esta forma, los glébulos rojos fluyen con mayor dificultad
por los conductos capilares y ademds viven menos, provocando ane-
mia cuyas manifestaciones incluyen la debilidad, falta de aire y pro-
blemas cardiovasculares (Barahona y Pifeiro, 1994; Soberén, 2005).
Si dos padres son portadores (no tienen la enfermedad pero la llevan
potencialmente) su progenie tendrd la probabilidad de 1 en 4 de te-
nerla, 1 en 4 de no tenerla y de 2 en 4 de ser portadores. De esta ma-
nera, por medio de combinaciones genéticas la probabilidad de tener
la enfermedad se va controlando, ya que solamente uno de cada cua-
tro la tendrd. Esta condicién se llama recesiva.

Una pareja se forma por individuos de familias diferentes, con ge-
nes similares pero no idénticos. Cada uno tiene sus propias mutaciones
(del latin mutare, cambiar) que suceden espontdneamente todo el tiem-
po, y esas mutaciones se reflejan en los alelos. Por ejemplo, el color del
cabello o el tipo de sangre. Si la madre es rubia y el padre tiene cabello
castafo frecuentemente los hijos lo tendrdn de este dltimo color (alelo
dominante), aunque en una generacién posterior puede surgir el cabe-
llo rubio (alelo recesivo). Asi que los alelos se manifiestan como carac-
teristicas —o rasgos— que se llaman fenotipos, y es sobre ellos que
actta la seleccién natural. En éstos se basan las observaciones de la
primera teoria de la evolucién, la que empezaron a explicar Mendel y
Darwin (Pifeiro, en Estrada y Lépez-Beltrdn [eds.], 2009).
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Un genotipo es el contenido de alelos de una célula, de un orga-
nismo o de un individuo. Un buen ejemplo para comprender la dife-
rencia entre genotipos (a nivel de alelos) y fenotipos (a nivel de rasgos)
son los grupos de sangre.

La genética cldsica reconoce tres diferentes alelos, IA, IB e IO que
determinan la compatibilidad de sangre para una transfusién. Un in-
dividuo tiene uno de seis posibles genotipos: AA, AO, BB, BO, AB y
OO, que dan lugar a uno de cuatro posibles fenotipos: “A” (que se
produce por la combinacién de AA 'y AO), “B” (producido por BB y
BO), “AB” (que es s6lo AB) y “O” (que es solamente OO). Estos son
los llamados tipos de sangre. Hay estudios recientes que indican que
intervienen mds alelos, pero el principio es el mismo.

La reproduccién sexual significa que a partir de los progenitores,
sus rasgos y manifestaciones en los fenotipos se combinan dando lugar
a variaciones que llevan de manera gradual a mejoras, son la seleccién
natural. Hay, sin embargo, algunas variaciones negativas, como el fac-
tor Rh negativo, la hipertensién arterial y los problemas cardiacos.

El medio ambiente actiia también sobre la seleccién natural de ma-
nera que las especies se adapten mejor a él. Tal es el caso ya mencionado
cuando las frutas fueron abundantes y dej6 de ser necesario sintetizar la
vitamina C, pues para los primates superiores era mas econémico tomar-
la del exterior. No obstante las variaciones generadas por el medio am-
biente, como el color de la piel de las diferentes razas casi no repercuten
en el contenido genético. Todos los humanos actuales tenemos en comin
99.9% de nuestro material genético; aun con especies extintas como el
hombre de Neanderthal el material comin es de 99.5 por ciento.

Trisomia

Hasta ahora hemos visto que hay alteraciones en el flujo de informa-
cién debidas a las mutaciones (que son espontdneas y suceden todo el
tiempo) y que dan lugar a los alelos. Las mutaciones se han ido acumu-
lando a lo largo de la historia de las especies y subsisten algunas trazas
de unos genes desactivados que nos recuerdan esa evolucién. Darwin
tenfa razén al afirmar que la seleccién natural es una adaptacién al cam-
biante medio ambiente, aunque sus observaciones fueron en el nivel
de los rasgos observables.
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Hay otra manera por la que se puede alterar el plan de desarrollo
de un ser, en la que no estdn involucradas ni las mutaciones ni los fac-
tores externos del medio ambiente. En este caso la alteracién se debe
un tercer cromosoma en alguno de los pares, por lo que se le conoce
como trisomfa regular o simplemente trisomia. Este tercer cromoso-
ma es idéntico al par que acompana, procede del mismo proceso que
senala la informacién del genoma, es decir es un cromosoma perfec-
tamente normal; pero al haber un cromosoma de mds hay demasiadas
senales quimicas cuyo resultado es un desconcierto del plan, algo asi
como cuando en una interseccion vial todos los seméforos se ponen
en verde: los conductores no saben cudndo pueden avanzar.

Para entender lo que sucede hay que regresar a la base de la repro-
duccidn sexual, la formacién de las células especializadas para ello, el
espermatozoide y el évulo, llamados gametos genéricamente. Puesto
que el évulo fertilizado por el espermatozoide debe tener 46 cromoso-
mas, cada gameto tiene solamente 23. Su formacién es un proceso
especial durante el cual los cromosomas se recombinan al azar, es decir
cada espermatozoide tiene una combinacién diferente y cada évulo
también: ésta es la razén por la que los hermanos son parecidos pero
no idénticos y aunque los gemelos son un caso particular no son exac-
tamente una copia uno del otro, cada cual tiene sus caracteristicas pro-
pias. Naturalmente los rasgos se heredan, aunque como intervienen
alelos ligeramente diferentes se manifiestan en rasgos distintos. Como
ya se mencioné todos los seres humanos compartimos el 99.9% de
nuestros genes, pero ese 0.1% restante hace a cada ser tnico, pues el
ndmero de combinaciones es de miles de millones.

Puede ser que durante el proceso de formacién de los gametos al-
gunos cromosomas no se separen por completo o de plano no se sepa-
ren. Esto es lo que conduce al tercer cromosoma en algtin par, es decir,
a la trisomia. Es posible que se dé un caso todavia mds raro y es que
durante el rearreglo de cromosomas, material genético de uno se in-
serte en otro, en lo que se conoce como translocacién o cambio de
lugar. La translocacién puede ser todavia mds rara y que se compense,
es decir que material de un cromosoma se inserte en otro y viceversa,
en lo que se conoce como translocacién balanceada. En la figura 4° se
muestra una translocacién entre los cromosomas 4 y 20.

3 Cortesfa del National Human Genome Research Institute.
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La trisomia puede ser completa o parcial, dependiendo de si un
cromosoma entero se duplica o solamente una parte de él. Puede inclu-
so suceder después de la fertilizacién, en cuyo caso algunas de las células
hijas tendrdn material genético extra (47 cromosomas) y otras no.

La trisomia se puede dar en cualquiera de los 23 pares de cromo-
somas, incluso en los que determinan el sexo, con diferentes grados
de consecuencias. Las trisomias mds comunes son en los cromosomas
16, 18 y 21; en los demds hay poca compatibilidad con la vida y
normalmente resultan en una terminacién espontdnea del embarazo
(figura 5).

La trisomfa 21 fue descubierta por el genetista francés Jérome Le-
jeune en 1958 y presentada ante la Academia Francesa de Ciencias el
siguiente afio, en lo que fue la primera explicacién realmente cientifi-
ca del sindrome de Down.

El estudiaba las causas del sindrome de Down desde principios de
la década de los cincuenta con las técnicas disponibles en aquel enton-
ces, esencialmente fenomenoldgicas, pero al trabajar con una de cul-
tivo de tejidos que se habia desarrollado en Estados Unidos pudo con-
cluir que la raiz del sindrome de Down estaba en un tercer cromosoma
que genera sefiales quimicas de mds que provocan desbalances funcio-
nales en todo el cuerpo. Este fue un cambio radical en la manera en la
que se vefa al sindrome de Down, como se muestra en la figura 5.

La trisomia puede darse después de la fecundacién, como ya se
menciond. En este caso se tiene una variedad del sindrome llamada
mosaiquismo —de mosaico—, que ha generado mucho debate sobre
si tiene o no un impacto sobre el desarrollo intelectual (Cuningham,
2006; De A. Moreira et al., 2000). El mosaiquismo se presenta en el
1% de las personas con sindrome de Down.

Los genes actiian en equipo, asi que la abundancia excesiva de se-
fiales quimicas de la trisomia 21 provoca efectos en el desarrollo del
organismo, lo que se puede observar en determinadas caracteristicas
fisicas e intelectuales que son comunes en las personas con este sin-
drome. Lo que no puede predecirse es la magnitud de esos efectos en
una persona individual; pensar que todos los que tienen sindrome de
Down son iguales es uno de los errores derivados de la interpretacién
fenomenoldgica de John Down en el siglo x1x, que inexplicablemente
subsiste en la opinién de muchos y que ha propiciado prejuicios y ne-
gacion de oportunidades.
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LA INGENIERIA GENETICA

La humanidad ha modificado la naturaleza desde los primeros dias de
la civilizacién. Los animales domésticos se obtuvieron por una cruza
selectiva de especies salvajes, y por ejemplo, el perro es una modifica-
cién genética del lobo; igualmente se domesticaron las especies vege-
tales, como los cereales y las frutas. A mediados del siglo xx se empe-
zaron a hacer transplantes de médula dsea como una moderna forma
de manipulacién genética.

Con los avances de la genética molecular se han emprendido mo-
dificaciones mds audaces. Ahora es posible manipular genéticamente a
la bacteria Escherichia coli insertando unos segmentos de ADN huma-
no para producir una insulina que no tiene los problemas de incom-
patibilidad que tantas dolencias causaron a los pacientes diabéticos en
las dltimas décadas del siglo pasado, que tenian que usar insulina ob-
tenida del pancreas de animales. Se menciona la posibilidad de hacer
un tratamiento personalizado para el cdncer y otras enfermedades, que
ataque selectivamente a las células dafinas, aunque hoy dia s6lo se han
tenido logros en vertebrados inferiores y en células individuales in vi-
tro. Parece ser éste un camino promisorio aunque todavia lejos de la
préctica clinica. Los verdaderos cientificos son cautelosos para no des-
pertar expectativas infundadas. Es importante recalcarlo pues en este
campo hay algunas personas poco escrupulosas que ofrecen “curas mi-
lagrosas”, como se explica al final de este capitulo.

¢TIENE SENTIDO HABLAR DE UNA ‘CURA GENETICA”?

Muchos se preguntan si existe una cura genética que elimine el sin-
drome de Down. Unos cuantos afios atrds la respuesta hubiera sido
un no casi rotundo: en primer lugar, el sindrome de Down no es una
enfermedad, sino una condicién genética que surge de una combina-
cién de material perfectamente normal; si fuera anormal al menos
habria algo que corregir. En segundo lugar es dificil imaginar c6émo
se podrian “silenciar” algunas de esas senales y con ello suprimir sus
consecuencias, por ejemplo al producir (o dejar de hacerlo) algunas
proteinas.
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Esta idea de silenciar los efectos de un cromosoma completo pare-
cian lejos del alcance de la ciencia hasta hace poco, incluso en un
ambiente simplificado de un laboratorio. Parecia més bien que la tarea
de reducir algunos de los impactos negativos podria residir en las cien-
cias de la salud o las ciencias sociales, ayudadas por el conocimiento
genético para inquirir sobre las causas-raiz de los principales trastor-
nos, por ejemplo la relacién entre un mal funcionamiento de la tiroi-
des y una reduccién de la capacidad intelectual. Hasta ahi llegaba el
papel de la genética. El progreso en la calidad de vida estaba dependia
de brindar una mejor educacién, adecuada para los procesos de apren-
dizaje muy particulares del sindrome de Down. Esto sigue siendo cier-
to, dicho sea de paso.

Pero la investigacion cientifica de principios de los anos 2000 arrojé
una inesperada nueva luz sobre la relacién de algunos defectos severos en
el aprendizaje con perturbaciones bioquimicas. Aparentemente, un gen
alojado en el cromosoma 21 podjia ser silenciado y, una vez suprimida
la sefal que generaba, los defectos en el aprendizaje desaparecian pues el
problema no estaba en el cerebro. Si esto resultaba cierto se podia con-
siderar en principio abierto el camino para la buscada “cura genética”.

La mosca de la fruta (Drosophila melanogaster) es muy popular para
realizar diversos experimentos, pues es ficil cultivarla en masa, su tiem-
po entre generaciones es breve y es sencillo obtener mutantes. Thomas
Hunt Morgan fue el primero en identificar que los cromosomas de esta
mosca eran vectores para la herencia, trabajo que le valié el Premio
Nobel de Medicina en 1933. Desde entonces, algunos se han referido
a la Drosophila como un “ser humano con alas”, puesto que hay mu-
chas semejanzas entre las dos especies no solamente en cuanto a la ge-
nética sino también en el comportamiento. Por ejemplo, la Drosophila
muestra un comportamiento agresivo cuando se le administra alcohol:
mueve sus patas delanteras como retando a sus vecinas y si el alcohol es
demasiado tiene un comportamiento errdtico hasta que pierde el cono-
cimiento. Pueden provocdrsele mutaciones que semejan algunas con-
diciones humanas, asi que éste es un espécimen ideal para probar algu-
nas hipétesis.*

4 La correlacién entre moscas y ratones con los humanos es posible gracias a un
interesante hecho de la evolucidn: algunos estudios de relaciones evolutivas entre gru-
pos de especies y poblaciones demostraron que las secuencias de algunas moléculas se
conservaban en diferentes organismos, incluidos mamiferos, anfibios, aves y reptiles.
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En 2003 un grupo de investigacién de la Divisién de Neurogenéti-
ca del Instituto Nacional de Desérdenes Neurolégicos e Infartos Cere-
brales de Bethesda, Maryland, Estados Unidos, cultivé una poblacién
de Drosophila con una mutacién con efectos sobre su aprendizaje que se
consideran similares a los que trae consigo el sindrome de Down en un
ser humano (Chang ez a/., 2003). Los cerebros de las moscas no mos-
traban defecto alguno, de manera que el problema se podia atribuir mas
a perturbaciones bioquimicas que a dafos cerebrales. Estos resultados,
apoyados con algunos datos anteriores, sugerfan que lo mismo podria
estar pasando en los cerebros de personas con sindrome de Down.

Estudios posteriores en ratones que emulaban la trisomfa 21 in-
dicaban una relacién entre cambios fenotipicos y un aumento de la
actividad de unos genes especificos, lo que podria conducir a un en-
tendimiento de las bases moleculares. De ser asi, se podrian entender
algunos de los rasgos fisicos mds angustiantes: por ejemplo un gen en
particular podria estar afectando la capacidad de sintesis y autorre-
paracién del ADN, otro podria intervenir en los defectos del corazén
y uno mds tendria que ver con el desarrollo de cataratas en los ojos
(Mégarbané ez al., 2009). También se piensa que podrian relacionar-
se de esta manera las causas de la leucemia y las anomalias en el esque-
leto. Hay datos recientes de estudios con neuroimdagenes que apoyan
estas ideas y sugieren que podria empezar a abrirse el camino para
desarrollar tratamientos que modifiquen la discapacidad intelectual
(Dierssen, 2012).

Pero, y es un gran pero, estos estudios se han realizado en animales
que semejan el comportamiento de los humanos, mas no en humanos,
asi que el camino apenas estd en una etapa incipiente.

Un grupo del Departamento de Biologia Celular de la Universidad
de Massachusetts ha tomado un rumbo muy interesante: “silenciar”
un cromosoma completo. Usando técnicas avanzadas que se aplican
a un solo gen, han logrado “recubrir” a un cromosoma 21 del trio, con
lo que aparentemente se empieza el camino para eliminar algunas de
las sefiales quimicas en exceso que genera la trisomia. Los resultados
hasta ahora son alentadores (Jun Jiang ez al., 2013).

Por su lado, en el Instituto de Investigaciones Médicas Sanford-
Burnham han analizado los mecanismos naturales de proteccién con-
tra ciertos virus, con el propésito de desarrollar terapias para enferme-
dades como el cdncer, la diabetes, los trastornos cardiovasculares y los
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desérdenes genéticos (Xionga ez al., 2013). Tales terapias se basan en
las defensas naturales que estdn alojadas en una parte del RNA y con-
tienen un gen denominado miR-155 que actda inhibiendo crecimien-
tos malignos, infecciones virales y atentia el progreso de los trastornos
cardiovasculares.

Con esta informacidn, los investigadores de Sanford-Burnham se
han preguntado por qué el cromosoma 21 extra provoca alteraciones
en el desarrollo del cuerpo y del cerebro. Este cromosoma extra apa-
rentemente contiene el gen miR-155 —mecanismo natural de defen-
sa— pero al haberlo en exceso se reduce la produccién de una protei-
na necesaria para el desarrollo pleno del cerebro. Menor desarrollo
conlleva una disminucién de los mecanismos de aprendizaje y memo-
ria; asimismo se traduce en defectos cognitivos y de comportamiento.
Lo asombroso es que si se remueve el exceso de miR-155 todo regresa
a la normalidad y el déficit de memoria se repara.

Esto se ha probado en ratones. ;Podria suceder lo mismo en huma-
nos? Los investigadores afirman que “la terapia de genes de este tipo
no ha sido especialmente exitosa en humanos, de manera que estamos
explorando moléculas pequenas en bisqueda de una que pueda incre-
mentar la produccién de proteinas en el cerebro humano”.

Tal parece que el trabajo va por buen camino, pero hay que insis-
tir en que todavia hay un paso enorme entre esos experimentos y la
practica clinica en humanos. Las técnicas parecen promisorias, pero la
experiencia ha demostrado una y otra vez que soluciones que se vefan
al alcance de la mano se enfrentaban con dificultades enormes al po-
nerlas en prictica.

Realmente ha habido avances espectaculares en la cura genética
de varias enfermedades, pero eran precisamente eso, enfermedades.
El sindrome de Down es producto de material perfectamente sano,
pero combinado de tal manera que causa muchos trastornos. El pro-
blema genético es mucho mids dificil. ;Posible de resolver? Tal parece
que si, pero todavia hay un largo camino que recorrer. Seria irrespon-
sable hablar, con el conocimiento actual, de un horizonte de tiempo
definido. Lo que sabemos hoy dia nos da algunas respuestas concre-
tas para estar alerta de problemas potenciales, principalmente sobre
el comportamiento y la salud y cémo buscar sus soluciones. La me-
dicina, la psicologia y la educacién usadas en conjunto ofrecen una
calidad de vida satisfactoria para la mayoria de las personas con sin-
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drome de Down. Muchos espacios se han abierto al remover las res-
tricciones que los cerraban.

Vale la pena mencionar la terapia con células madre, debido a las
frecuentes confusiones entre los legos, y las ganancias que obtienen
de ello algunas empresas. Ciertamente es un campo de investigacién
promisorio en el que hay mucha actividad y en el que se fundan mu-
chas esperanzas. Los cientificos estdn investigando la medicina rege-
nerativa para el higado y la fibrosis, para tratar la hemofilia, reparar
dafos en el corazén o en la fractura de un hueso. También, para tratar
dolencias relacionadas con el cdncer, como la leucemia, el linfoma o
los mielomas, asi como la anemia, desérdenes metabdlicos y enferme-
dades virales, entre otros. La técnica mds utilizada es el transplante de
médula dsea.

Las células madre tienen la notable caracteristica de reparar o reem-
plazar tejidos dafiados por enfermedad o heridas. Provienen de la mé-
dula 6sea, el tejido adiposo o la sangre; también pueden obtenerse de
sangre del cordén umbilical justo después del nacimiento.

Pero los cientificos mantienen una postura mds bien conservado-
ra sobre el tema: aunque innegablemente ha habido grandes progre-
sos para resolver los problemas bdsicos todavia hay una buena canti-
dad de trabajo por hacer y hay mucha investigacién fundamental
pendiente antes de utilizar estos resultados regularmente en pacien-
tes.” “La puerta estd abierta para hacer esos tratamientos y nuestros
estudios van encaminados hacia identificar las células correctas”, sos-
tienen unos investigadores del Imperial College de Londres, y tam-
bién que “la hemofilia, la enfermedad congénita que afectd a la fami-
lia de la reina Victoria, podrd algiin dia tratarse tomando esas células
de un paciente, reemplazar el gen que causa la enfermedad y regresar
la célula al paciente”.®

Mds aun, en la literatura cientifica hay reportes que llegan a con-
clusiones diferentes y aun contradictorias debido a los disenos distin-
tos de los experimentos. Hay incluso conflictos de criterio entre gru-
pos competidores (Francis ez al., 2013), de modo que es dificil decir

> Los cientificos vencen obsticulos para reparar el corazén con células madre,
un grupo estd trabajando para hacer que éstas generen “parches” para corazones da-
fiados, Noticias del Imperial College London, 13 de diciembre de 2007.

¢ Las células madre permiten un tratamiento personalizado para desérdenes de
sangrado, Noticias del Imperial College London, 5 de abril de 2013.
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cudndo la investigacion llegard a la préctica clinica, una vez que esas
diferencias se hayan resuelto.

Esta es la posicién auténticamente cientifica y contrasta con algu-
nas aseveraciones inescrupulosas de empresas comerciales, algunas de
las cuales ofrecen tratamientos que garantizan maximizar las habilida-
des de personas con sindrome de Down, y llegan a afirmar que “nume-
rosos ninos con sindrome de Down” en varios paises han tenido “un
avance estadisticamente significativo” en muchos aspectos. Sin embar-
go, jamds se dice cdmo se midié el avance y cudl es el grado de con-
flanza de esos “avances significativos”.

Un verdadero estudio cientifico toma en cuenta el grado de con-
fianza de los datos y especifica claramente el tamano de la muestra. Y
aunque siempre hay incertidumbre nunca se emplean términos tan
vagos como “avances significativos”.

Hay personas tan mentirosas que llegan a afirmar que han podido
corregir “desérdenes genéticos para los que no existe un tratamiento
genético conocido”. Generalmente se anuncian en algtn sitio web, y
con ellos hay que tener mucho cuidado pues sus promesas carecen de
toda validez cientifica y pueden hacer perder el tiempo y el dinero de
las personas y sus familiares.

Es prudente, sin embargo, estar al tanto de las publicaciones serias
sobre los desarrollos cientificos en genética.
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CARACTERISTICAS FISICAS Y SALUD

Margaret Kyrkou'y Manuel 1. Guerrero

La salud y el bienestar son los fundamentos
para el desarrollo de un nifio.

MARGARET KyRKOU

INTRODUCCION

El sindrome de Down puede traer consigo problemas de salud, que
afortunadamente estdn bien identificados y, para la mayoria, hay tra-
tamientos preventivos y aun correctivos, de manera que no tiene por
qué no haber una buena calidad de vida

La mayoria de las personas con sindrome de Down gozan de bue-
na salud. En este capitulo trataremos las condiciones de salud que
hay que vigilar pues hay algunas que se presentan con mayor frecuen-
cia que en el resto de la poblacién. Es muy importante tener presen-
te que éstas son las que pueden suceder, pero usualmente sélo se dan
unas cuantas, nunca todas, y su severidad es muy variable. No debe
olvidarse lo dicho anteriormente: las personas con sindrome de Down
difieren tanto entre si como el resto de la poblacién. Una persona
con sindrome de Down puede tener una vida larga y saludable, pues
debe recordarse también que la esperanza de vida ha aumentado no-
tablemente.

En lo que sigue se mencionan los aspectos de salud mds comunes
que debe tener en cuenta el médico familiar; si un padre tiene alguna
preocupacién particular debe consultarlo con él en las visitas rutina-
rias pues hay algunas cuestiones que no son aparentes de inmediato y
el médico puede recomendar estudios adicionales.

161
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ALGUNAS CARACTERISTICAS FISICAS

Hay algunas caracteristicas fisicas relacionadas con el sindrome de
Down, muchas de las cuales no tienen impacto alguno sobre la salud
de la persona, y normalmente de todas ellas sélo unas cuantas son mds
notorias y nunca se dan todas. Es mis, algunas de las caracteristicas
“tipicas”, como los pliegues de la piel en la parte interna del ojo o la
inclinacién de éstos hacia arriba, son relativamente frecuentes entre la
poblacién caucdsica, pero a falta de otra informacidn, en la mitad del
siglo x1x era lo tinico que se tenfa para identificar a este sector de la
poblacién, que fue lo que hizo John L. Down, y ellas se convirtieron
en el arquetipo del sindrome que lleva su nombre. Pero mds que los
rasgos fue importante que haya detectado cuestiones como la mala
circulacién de la sangre, la pobre coordinacién muscular para la cual
“podia alcanzarse un manejo considerable con entrenamiento sistem4-
tico” y las dificultades en el habla, lo que podia mejorarse con “un es-
quema bien dirigido de gimnasia de la lengua” (Down, 1866). Hoy dia,
el conocimiento ha avanzado grandemente en estas y en otras dreas.

Las caracteristicas fisicas mds comunes son un bajo tono muscu-
lar, cabeza pequefia con la parte posterior achatada, el puente nasal
plano, dobleces en la piel de los parpados, ojos ligeramente oblicuos,
manchas en el iris, orejas pequenas, un solo doblez en una o dos de las
palmas de las manos, un dedo menique con una ligera curvatura, una
mayor separacion del dedo gordo del pie; también un cuello corto asi
como brazos y piernas también cortos en comparacion con el tamano
del torso y un ombligo protuberante que parece (pero no lo es) una
hernia umbilical y que desaparece con el tiempo.

La boca a menudo es pequena y los labios finos y la lengua tiende
a ser més grande de lo usual, lo que a menudo acarrea problemas con
el habla. El bajo tono muscular de las mandibulas puede provocar
que la boca tienda a permanecer abierta lo que lleva a que la lengua se
seque y se hinche. Alimentar a los bebés del pecho materno es parti-
cularmente beneficioso puesto que les ayuda a fortalecer los musculos
de la mandibula y de la cara y eso conduce a una mejora en su habla
(aBA, 2014).

Todas esas caracteristicas estin presentes en toda la poblacién;
s6lo cuando aparecen varias simultdneamente puede haber sospecha
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de que el bebé tenga sindrome de Down, aunque hay otros aspectos
en los cuales hay que estar mucho mds alerta, y son los que se tratan
en las siguientes secciones.

Los PRINCIPALES TEMAS DE SALUD

Aunque hay una gran variedad de condiciones médicas que pueden
(enfatizado: pueden) derivarse de la presencia del sindrome de Down
no todas las personas las tienen. Algunas son comunes y representan
riesgos potenciales para una buena calidad de vida si no se atienden
oportunamente; sobre ellas queremos llamar la atencién. A continua-
cién se enumeran las mds comunes; para mayor informacién véase la
pagina web de la Asociacién Americana de Pediatria (Bull y Commit-
tee on Genetics, 2011).

Condiciones médicas mds frecuentes:

1. La audicién: oido, nariz y garganta

. La obstruccién de las vias respiratorias altas
. Las dificultades con el habla y el lenguaje
. La visién
. El corazén
. La boca y la dentadura
. La tiroides
. El sistema digestivo

0 N O\ NN

9. La sangre

10. El esqueleto y las articulaciones

Insistimos que no todas ellas significan el mismo riesgo o afectan
de la misma forma a la calidad de vida, pero nuestra recomendacién
es que merece la pena que se les preste la atencién oportuna y se bus-
que ayuda en caso de que alguna parezca salirse de control. Este libro
no pretende ser un tratado extenso, nuestro propdsito es sélo desper-
tar la conciencia sobre este aspecto tan importante. Un andlisis mucho
més completo puede encontrarse en el libro de Cliff Cunningham
(2000), particularmente en los capitulos 7 y 10 de la versién en inglés
o en los capitulos 5 y 7 de la versién en espanol. Otra buena referen-
cia, que estd en espafol, es el Programa Espafol de Salud para Perso-
nas con Sindrome de Down (Borrel Martinez, Florez Beledo, Serés
Santamaria ez al., 2011). Un sitio muy completo en inglés puede en-
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contrarse en la pagina web de la National Down Syndrome Society de
Estados Unidos (2012).

Alrededor de dos terceras partes de los bebés que nacen con sin-
drome de Down tienen bajo tono muscular, esto es, gran flacidez, a tal
grado que a algunos hay que alimentarles por medios artificiales. To-
dos los que pueden succionar el pecho materno tienen el beneficio
adicional de fortalecer sus musculos, como ya se comentd, y con pa-
ciencia, tiempo y apoyo la mayoria logra hacerlo. Algunos tienen un
llanto muy quedo o no lloran, asi que los padres deben estar atentos
para interpretar los signos de angustia y asi evitarles el sufrimiento por
dolor o por hambre. Mds tarde hay que continuar el fortalecimiento
de sus musculos y su coordinacién asi como habilidades motrices por
medio de ejercicios. Es interesante mencionar que algunos llegan a
tener una gran flexibilidad en sus articulaciones.

En un pasado no muy distante ciertos problemas de los mencio-
nados eran tan graves que podian ser causa de muerte. Hoy dia, salvo
casos en extremo severos, los problemas se corrigen a tiempo por me-
dio de terapias, ejercicios y si es necesario cirugfa. La mayor parte de
los tratamientos médicos deben darse en los primeros afios de vida, asi
que es responsabilidad de los padres tomar las decisiones a partir de
los consejos de los médicos y de su propia intuicidn.

LA AUDICION: OIDO, NARIZ Y GARGANTA

Los problemas del oido, nariz y garganta son comunes entre los ninos
con sindrome de Down. Es importante que los padres y familiares es-
tén conscientes de ello y consulten pronto al especialista pues los pro-
blemas pueden subsistir a lo largo de su vida. El otorrinolaring6logo
tiene un papel muy importante en la salud general del nifio puesto
que esos problemas pueden tener repercusiones fisicas y emocionales
asi como en el desarrollo educativo.

Casi todos los nifios tienen un problema con el habla que quizd se
deba a la anatomia oral (por ejemplo, una lengua demasiado grande),1

! Este que puede significar un obsticulo mayor para algunas personas, puede
corregirse con relativa facilidad con cirugfa. Uno de los autores conocié a un joven
cuyo lenguaje oral era muy dificil de entender; una vez practicada la cirugfa su habla
mejord considerablemente.
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control muscular o dificultades de oir, que algunas veces pasan inad-
vertidos. Si hay las facilidades adecuadas, es conveniente revisar la
condicién auditiva en los primeros seis meses de vida para determinar
si hay algunos problemas en el oido interno que conviene examinar.
Después, es necesario repetir los estudios cada seis meses para evaluar
la condicién del oido medio en donde hay problemas con frecuencia;
cuando un nifo no responde bien al lenguaje o a los sonidos puede
desarrollar un comportamiento asocial mientras que si se le atiende a
tiempo hay mejoras apreciables tanto en el habla como en el compor-
tamiento.

Otra razén, aparte de los aspectos fisicos, parece ser una inmadu-
rez en la zona del cerebro en donde se procesa la gramdtica, lo que
requiere terapia de lenguaje, que puede ser lenta. Es importante evitar
la frustracién de no poderse comunicar; para ello existen muchas for-
mas alternativas de lenguaje por medio de las cuales se desahoga la
necesidad de ser entendido y con ello el desarrollo del habla se facilita.
Hay la creencia de que si se usan estos medios se inhibe el lenguaje
hablado, pero la experiencia ha mostrado que es exactamente al revés.

El punto importante es discriminar las causas cuando hay un pro-
blema de comportamiento, de manera que puedan brindarse remedios
acordes. La pérdida del oido, aunque sea leve, puede afectar la articu-
lacién y por consiguiente la educacién general, el lenguaje y el desarro-
llo emocional. Si se monitorean con frecuencia los oidos y sus posibles
enfermedades puede reducirse la incidencia. En algunos casos es nece-
sario llevar a cabo acciones mds a fondo, como el uso de aparatos au-
ditivos, o en casos mds severos, una intervencién quirargica. Los dis-
positivos deben considerarse aunque la disminucién de la capacidad
sea mediana para no correr el riesgo de las implicaciones mencionadas.

También es comtn que los canales auditivos sean estrechos, lo que
dificulta el diagnéstico del oido medio; deben ser revisados y limpia-
dos por un especialista puesto que una limpieza inadecuada puede cau-
sar dafios irreversibles en ese sitio tan delicado. A medida que el nifio
crece también lo hacen los canales y muchos problemas desaparecen
después de los tres afios, aunque siempre hay que estar pendientes de
infecciones o secreciones que puedan bloquearlos. Esto sucede en to-
dos los nifnos, pero debido a la configuracién particular de la cara que
acompana al sindrome de Down las oclusiones pueden durar mds que
en el resto y quizd requieran una pequena cirugia. Dentro de los oidos
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hay un fluido que al principio es ligero y acuoso pero gradualmente se
va convirtiendo en uno gelatinoso que puede afectar al oido. Esto, de
nuevo, sucede en toda la poblacién pero mds frecuentemente entre las
personas con sindrome de Down.

El tono muscular bajo afecta la apertura y cierre de los conductos
del oido interno provocando una presién negativa que lleva a una ma-
yor retencion de fluido y posiblemente a infecciones. Un sitio web ex-
celente (en inglés) es el de las series médicas de la Asociacién Britdnica
para el Sindrome de Down, que contiene una revisién mds detallada
de estos aspectos y que puede ser de ayuda es <hup://www.dsmig.org.
ukl/library/articles/dsa-medical-series-4.pdf>.

LA OBSTRUCCION DE LAS VIAS RESPIRATORIAS ALTAS

Otro problema relacionado con lo anterior es la obstruccién de las
vias respiratorias que sucede sobre todo durante el suefo y resulta en
una falta momentdnea de respiracién que puede ser causada por los
estrechos conductos, por adenoides y amigdalas grandes asi como por
el bajo tono muscular de los musculos de la garganta y la lengua que
tiende a caer hacia atrds mientras duermen. La oxigenacién baja y el
nifo se despierta con un sobresalto. A esta condicién se le llama téc-
nicamente apnea del suefo (apnea, del griego: respirar).

Hay indicaciones de que algo asi como la mitad de las personas
con sindrome de Down tienen apnea y parece que ésta aumenta a me-
dida que el nifo crece, sobre todo en individuos obesos. Esto puede
resultar en un suefio de mala calidad que trae consigo somnolencia
durante la vigilia, perturbaciones en la coordinacién motriz fina y re-
percusiones en el comportamiento y el aprendizaje. En algunos casos
severos las personas pueden quedarse dormidas en un autobis o ma-
nejando un automévil, por lo que es importante realizar un estudio del
suefio y tomar las medidas correctivas.

La anatomia facial predispone a la apnea del suefio en la mayoria
de los nifios; a esto se pueden sumar algunos problemas con el desa-
rrollo del sistema inmunolégico que producen una inflamacién créni-
ca de las mucosas y membranas de los senos nasales. El tratamiento no
es complicado y consiste en el uso de gotas salinas o spray para mante-
ner los conductos nasales limpios; pueden requerirse medicamentos
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como antihistaminicos o sprays con esteroides, pero eso debe conside-
rarlo el médico familiar. En algunos nifos, con y sin sindrome de
Down, puede ser necesaria la remocién quirdrgica de las adenoides.

Las perturbaciones en el sueno pueden ser serias cuando afectan
las habilidades cognitivas, el comportamiento y el crecimiento o cuan-
do son causa de elevacién de la tensién arterial en los pulmones o en
el corazén. En esos casos se recomienda que los padres estén atentos a
los signos y lleven a revisar a su hijo. Los sintomas que pueden sugerir
alguna de estas condiciones son respirar con la boca abierta durante
el sueno, suenos inquietos, ronquidos, respiracion pesada, posiciones
anormales durante el suefio (como dormir sentados, con el cuello ex-
tendido o doblados hacia delante), excesiva somnolencia durante el
dia, falta de energfa y problemas de comportamiento asociados con
mal dormir. En estos casos conviene visitar a un especialista.

LAS DIFICULTADES CON EL HABLA Y EL LENGUAJE

Los aspectos anatémicos relacionados con el oido, la nariz y la gargan-
ta imponen problemas con el habla y el lenguaje, que son muy comu-
nes. Muchos nifios avanzan con la ayuda de un terapeuta del lenguaje,
aunque para algunos el problema subsiste especialmente con la sin-
taxis y la gramdtica, que requieren el desarrollo de dreas del cerebro que
se quedan rezagadas. Es comun ver a un nifio de cinco afios con un
lenguaje ininteligible, mientras sus otras habilidades estin bien desa-
rrolladas, y es dificil que les comprendan los extranos.

Esto es frustrante, como lo sabe cualquiera que se haya querido
comunicar en un lenguaje extranjero que domina poco, y esta incapa-
cidad puede llevar a retos sociales. Es importante animarlos a expre-
sarse por otras vias hasta que alcancen las destrezas necesarias, que
probablemente serdn limitadas en grado variable.

Una manera de darle la vuelta a este problema es mediante formas
no verbales de comunicacién. La comunicacién no se limita a soni-
dos, sino que incluye expresiones faciales, posturas del cuerpo y mo-
vimientos de manos y ojos, asi como pedir que se repita lo dicho hasta
que se alcance una idea clara de lo dicho; esto puede ser cansado pero
reditGa en una comunicacién eficaz. Comunicarse es involucrarse en
una actividad de socializacién, y esto empieza desde las primeras eta-
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pas de la vida; los padres necesitan aprender a leer las senales de los
bebés, como las diferencias entre los distintos tipos de llanto. A medi-
da que el bebé crece la comunicacién se torna mds compleja con algu-
nos sonidos y muchas sefiales. Algunos padres creen que al hacerle
caso al nifio cuando se comunica por senas inhibe el lenguaje, pero es
todo lo contrario. Los estudios demuestran que si se emplean bien las
sefias son un poderoso auxiliar en la comunicacién ¥y, mas aun, enri-
quecen el vocabulario.

Los terapeutas pueden aconsejar el tipo de lenguaje de sefias y dar
cursos elementales a los padres y a la familia. Unas cuantas reglas ttiles:

a] Hablar claramente y con lentitud; cuando sea posible, senalar
el sitio al que uno se refiere

b] Simplificar el mensaje; si es necesario dividirlo en partes més
sencillas

¢] No presionar por la respuesta

Toda la comunicacidn es intercambiar ideas, y esto no sucede has-
ta que las personas son mayores; los bebés requieren lo mismo y deben
ser tratados con la dignidad que merecen. Muchos errores de comuni-
cacién se dan porque el adulto cree tener la respuesta y no espera a que
el pequeno la formule. Hay que tener paciencia y consideracién.

Una idea que puede ayudar es poner letreros en los sitios apropia-
dos: por ejemplo la cocina, el comedor, el bafio u otro lugar en la casa.
Esto ayuda a la identificacién de la imagen con la palabra.

LA vision

El sindrome de Down conlleva algunas dificultades con el desarrollo
de los ojos. Aproximadamente la mitad de los bebés tiene problemas de
leves a severos, de manera que debe tomarse accién inmediata al respec-
to para evitar una disminucién en la capacidad visual, lo que serfa una
barrera seria para el desarrollo de otras dreas que recibirian informa-
cién reducida. Un problema severo, pero de muy fécil correccién por
medio de cirugia ldser (que es ambulatoria), son las cataratas que con-
sisten en una opacidad del cristalino, que es el lente que usa el ojo para
enfocar. Esto es frecuente en las personas de edad avanzada pero pue-
de presentarse en algunos bebés con sindrome de Down; a un adulto
se le puede retrasar el tratamiento pero no a un nino: si no se remue-
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ven a tiempo pueden causar una visién pobre el resto de su vida. La
falta de imdgenes claras puede llevar al cerebro a un mal desarrollo de
las partes que procesan la informacién visual. En tal situacién, el tra-
tamiento es urgente para evitar dafios permanentes y es por ello que la
deteccién temprana de las cataratas es tan importante.

Como consecuencia del bajo tono muscular hay una tendencia al
estrabismo, que se afade a las caracteristicas representativas. Siempre
se puede ayudar a un infante a corregirlo haciéndole enfocar sus ojos
hacia un punto fijo, pero si el problema persiste mds alld del afio es
conveniente buscar el consejo de un optometrista quien puede sugerir
el tipo de anteojos adecuado, pero si adn asi subsiste posiblemente serd
necesario practicar una cirugfa en los musculos oculares, que es un
procedimiento sencillo que ni siquiera requiere que el paciente pase
una noche en el hospital. El estrabismo debe tratarse antes de los siete
afos, ya que después el cerebro suprime permanentemente la senal de
uno de los ojos para evitar las dificultades asociadas con una doble
imagen, y la pérdida de visién de un ojo, que a su vez acarrea dificul-
tades en la coordinacién entre la vista y las manos, suprime la visién
tridimensional.

Hay una prueba muy sencilla para detectar defectos en la visién y
se basa en el conocido efecto de “ojos rojos” cuando se toma una fo-
tografia con flash que resulta de la luz que rebota en la retina. Hay que
hacerlo y observar la coloracién de los ojos; esto lo hace e interpreta
un oftalmdélogo pediatra (O’Dowd, 2013, y Nye, 2014).

Algunos ninos tienen unas manchas en el iris, que también mues-
tran algunos que no tienen sindrome de Down, pero no representan
problema alguno. Lo que si debe observarse son los ojos llorosos, que
pueden estar reflejando un problema de bloqueo en el canal que drena
las ldgrimas hacia la nariz. Si el drenaje no es correcto puede haber
acumulacién de la suciedad del medio ambiente que se deposita en los
ojos y provocar infecciones. Es recomendable limpiar frecuentemente
los ojos, una vez que se haya consultado a un oftalmélogo, quien re-
comendard la mejor manera de practicar la limpieza, pues no hay un
método apropiado para todos. En los parpados hay unos conductos
que irrigan los ojos y pueden taparse por la produccién natural de gra-
sas ocasionando un bloqueo y por consiguiente sequedad en los ojos.
A esta condicién se le conoce como blefaritis y es bastante comin en
toda la poblacién, pero para la persona con sindrome de Down anade
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un riesgo adicional de infeccién. La limpieza de los parpados se puede
hacer con un poco de agua salina o champt de bebé, que disuelven el
bloqueo. Es conveniente informar al oftalmélogo de esta situacién en
la siguiente visita.

Entre las personas con sindrome de Down hay mayor necesidad
de usar anteojos que entre el resto de la poblacién debido a errores
dpticos tanto de miopia (no ver con claridad los objetos lejanos) como
del problema inverso, la hipermetropia (no ver bien los cercanos). Un
poco menos comunes, pero también con mayor incidencia que en el
resto de la poblacién, son el astigmatismo y la presbicia o vista cansa-
da. Las personas con astigmatismo ven borrosos los contornos de los
objetos en un ¢je, pero claros en el eje perpendicular; la presbicia tiene
que ver con un endurecimiento del lente ocular, que se presenta en
toda la poblacién con la edad, pero entre las personas con sindrome
de Down sucede mds temprano y se corrige con lentes bifocales pues
provoca cansancio excesivo al leer.

FL corazON

Los problemas de corazén son comunes; se presentan entre un 30 y
un 60% de la poblacién con sindrome de Down, y un 15% tiene pro-
blemas severos que deben atenderse inmediatamente cuando se les de-
tecta (Cunningham, 2006). Esto, que casi siempre y hasta hace poco
tiempo era un problema grave, se resuelve ahora en la gran mayoria de
los casos con microcirugia. De cualquier forma es un aspecto que
deberia revisarse en todos los nifos y jovenes.

Hay cuatro defectos frecuentes: dos dentro del corazdén, uno en el
canal entre la aorta y la arteria pulmonar y otro que involucra la mez-
cla de sangre oxigenada con la que no lo estd y repercute en baja oxi-
genacién. Los problemas internos del corazén se detectan como un
soplo, son bastante comunes y muchas veces se corrigen solos; cuando
no, se acude a la microcirugia.

El canal entre la aorta y la arteria pulmonar existe durante la vida
fetal; como la sangre le llega al feto ya oxigenada de la madre, no re-
quiere pasar por los pulmones. Durante el primer dia después del na-
cimiento este canal se cierra solo, pero si no lo hace hay un aumento
en el flujo de sangre hacia los pulmones que se corrige con microciru-
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gia y debe hacerse antes de los seis anos para evitar dafos en los pul-
mones. Aunque el riesgo es ligeramente superior que entre la pobla-
cién general, las cirugfas suelen tener muy buen resultado, y los ninos
operados alcanzan una vida tan sana como los que nacen con un co-
razén sin defectos.

Los problemas del corazén no impiden a los nifios participar en
actividades fisicas, con el debido consejo del médico y la supervisién
de los padres, como en cualquier otra condicién delicada.

LA BOCA Y LA DENTADURA

El cuidado de la boca y de la dentadura es importante para todos, pero
para los nifios con sindrome de Down reviste una especial importan-
cia porque su denticién es diferente tanto con los dientes de leche como
con los permanentes, brotan mds tarde que en otros nifios y en orden
diferente; suelen ser mds pequefios que el promedio, algunos pueden
faltar y sus raices son mds pequenas; la forma suele ser irregular, algu-
nas veces puntiaguda, y en posiciones inusuales.

Todo lo anterior, conjuntado con una mandibula superior relativa-
mente pequena, causa problemas en la mordida, que puede corregirse
con frenos u ortodoncia pero se necesita mucha cooperacién del pa-
ciente y complica la limpieza dental. También causa problemas con el
habla, lo que ya de por si puede ser un asunto de consideracién por los
motivos ya comentados, asi que es recomendable diferir el tratamiento
en lo posible, a menos que los problemas con la mordida sean serios.
Por otro lado, los jévenes toman muy en serio su apariencia, de manera
que de ellos puede surgir la iniciativa de que se les haga el tratamiento
para verse mejor, lo que es una razén mds que suficiente para hacerlo.

Las personas con sindrome de Down son propensas a la gingivitis
(enfermedad de las encias) en mayor proporcién que el resto de la po-
blacién. La causa parece ser la presencia de ciertas bacterias cuyo ori-
gen no se conoce bien (Khocht ez a/., 2012). Para prevenirla, o tratar-
la, se aconseja un cepillado frecuente y pasar las cerdas del cepillo a lo
largo de la linea de las encias; usar hilo dental todos los dias y visitar
al dentista regularmente. Si pueden adquirirse, los cepillos eléctricos
dan muy buenos resultados pues tienen la ventaja adicional de acos-
tumbrar a la persona a las vibraciones en la boca.
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Por otro lado, las caries son menos frecuentes que en el resto de la
poblacién (Davidovich ez 4l., 2010), aunque ello no quiere decir que
no se les revise pues siempre pueden aparecer. La prevencién es sim-
ple: usar pasta de dientes con fluoruro, hilo dental para limpiar de
residuos los intersticios entre los dientes y limitar la cantidad y fre-
cuencia de azicar y carbohidratos refinados; las bebidas carbonatadas
también deberfan evitarse.

Una vez hechos notar esos puntos, es conveniente seleccionar a un
dentista que los entienda, y que sea paciente con los nifios, lo que pue-
de ser dificil sobre todo en algunos paises. Algunas asociaciones para
personas con sindrome de Down han hecho listas de dentistas que
comprenden y les gusta trabajar con personas con sindrome de Down.

LA TIROIDES

Los individuos con sindrome de Down tienen mayor incidencia de
problemas glandulares que la poblacién general, en particular de la ti-
roides, las gldndulas suprarrenales y la pituitaria. Un mal funciona-
miento de la tiroides reduce la produccién de una hormona que es una
de las que promueven el crecimiento del cerebro y de otros tejidos cor-
porales, por lo que es de suprema importancia diagnosticar esta con-
dicién a tiempo.

Los problemas de tiroides son los mds comunes, pues en aproxima-
damente 10% de los nifios son congénitos o adquiridos. En los adultos,
la proporcién puede elevarse a 50%, y esto puede suceder en cualquier
momento de la vida (National Down Syndrome Society, 2012). Hay
una prueba de sangre que debe practicarse al nacimiento y a intervalos
regulares para detectar si hay un bajo desempefo de esta glindula; hay
algunas otras manifestaciones como cabello ralo, lengua crecida, cons-
tipacién, mala circulacién y baja motivacién, aunque todo esto puede
suceder también en individuos que no tienen el problema. El hecho es
que debe ponerse la debida atencidn, pues no es dificil hacer una co-
rreccién oportuna suministrando la cantidad de hormonas que la ti-
roides produce insuficientemente. El problema opuesto, una tiroides
demasiado activa, puede tratarse también con medicamentos y la in-
cidencia es la misma en personas con o sin sindrome de Down. En caso
dado puede removerse quirdrgicamente una parte de ella.
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Otros problemas glandulares incluyen la diabetes, que se presenta
con una frecuencia siete veces mayor que en el resto de la poblacién, y
aparentemente se debe a unos genes alojados en el cromosoma 21 que
tienen que ver con la produccién de glucosa y la operacién correcta del
metabolismo. Los sintomas comunes son orinar frecuentemente, can-
sancio excesivo y consumo también excesivo de liquidos y alimentos.
Hay dos tipos: el tipo 1, que se desarrolla en la juventud y requiere
insulina para controlarla, y el tipo 2 que aparece mds tarde en la vida y
estd asociado a la obesidad, la vida sedentaria, la falta de actividad fisi-
ca y una dieta desbalanceada. La tipo 2 ha aumentado notablemente
durante los tltimos 50 afos en la poblacién general debido a que esos
tltimos tres aspectos son caracteristicos de la vida moderna.

EL SISTEMA DIGESTIVO

El sistema gastrointestinal comprende todas las partes del cuerpo in-
volucradas con el procesamiento de los alimentos y la eliminacién de
los desechos. La mayoria de los individuos con sindrome de Down tie-
nen un aparato digestivo normal, pero entre 2 y 8% tienen una pro-
pensién a desarrollar condiciones médicas que interfieren con la di-
gestiéon. La mayoria de los casos pueden ser tratados por el médico
familiar pero otros deben ser referidos a un especialista.

Algunos infantes tienen problemas de funcionamiento mds serios
causados por la falta de unas células nerviosas y por lo tanto no pue-
den expeler los desechos, pero eso se detecta y corrige temprano. Algu-
nos adultos desarrollan esta condicién que resulta en un estrenimien-
to severo en cuyo caso hay que acudir al especialista.

Hay una condicién autoinmune, conocida como enfermedad ce-
liaca, que se origina por una intolerancia permanente a un conjunto
de proteinas contenidas en la harina de diversos cereales como el trigo,
el centeno, la cebada y la avena o cualquiera de sus variedades e hibri-
dos; a este conjunto de proteinas se le conoce como gluten. Esto suce-
de tanto en personas con o sin sindrome de Down, aunque es mds fre-
cuente entre los primeros; en todo caso es necesario llevar de por vida
una dieta libre de gluten. El problema es que 80% de los alimentos
procesados industrialmente lo contienen, lo que constituye un pro-
blema mds para encontrar los alimentos adecuados.
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Algunos bebés pueden alimentarse del pecho materno sin dificul-
tad alguna, pero aquellos con bajo tono muscular requerirdn un ma-
yor esfuerzo. Dar el pecho a los bebés tiene numerosos beneficios, es-
pecialmente para aquellos con sindrome de Down, como se trat6 en
la seccién sobre el aprendizaje en los primeros afos del capitulo sobre
educacién (5).

Una caracteristica comun es la tendencia a la obesidad, y los pro-
blemas de sobrepeso pueden deberse al bajo funcionamiento de la ti-
roides o a un menor metabolismo, pero también porque el consumo
de calorias no se contrarresta con el debido ejercicio fisico; por ello se
recomienda tener una dieta saludable y balanceada y desarrollar hébi-
tos de ejercicio para prevenirla, pues la obesidad trae consigo el riesgo
de otros problemas de salud, como la presién arterial alta y la diabetes.

LA SANGRE

Algunos estudios plantean que las personas con sindrome de Down
tienen mala circulacién, tal vez porque sus arterias y venas son mds
estrechas, aunque esto no suele notarse en los nifios. La mala circula-
cién también puede significar baja oxigenacién debido a problemas en
el funcionamiento del corazdén. Es recomendable acariciar a los bebés
pues esto tiene el efecto de estimular la circulacién, ademds de hacer-
les sentir amados. Sin embargo, debe hacerse suavemente y en parti-
cular en sus extremidades.

Se ha sugerido que hay diferencias en las células, tanto en las rojas
como en las blancas, que se resuelve espontdneamente, pero en algu-
nos casos —ya lo indicard el médico familiar— habrd que acudir a un
especialista. Uno de los problemas al que se debe dar mayor atencién
es el engrosamiento de las células rojas, que persiste toda la vida en
aproximadamente un tercio de todos los individuos y puede estar re-
lacionado con el hipotiroidismo. Un ndmero disminuido de células
blancas puede aumentar el riesgo de infecciones, aunque esto no se ha
demostrado mds alld de toda duda, y un ndmero reducido de plaque-
tas puede estar asociado a problemas de sangrado.

Hay una cierta tendencia hacia el cdncer en la sangre (leucemia)
que, aunque tiene una mayor incidencia entre los ninos con sindrome
de Down, también es cierto que su recuperacién es mucho més alta.
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Esta condicién estd bajo estudio, pues de entenderse las razones se
podria hacer mucho por aumentar el grado de recuperacién de la leu-
cemia entre la poblacién general.

Otro problema, pero de menor importancia para el bienestar ge-
neral, puede ser un nimero elevado de células rojas relacionado con
algunos problemas en el corazén, pero solamente hay que preocupar-
se en el caso de que el niimero sea extremadamente elevado, de tal
forma que aumente la densidad de la sangre; otro problema es que a
veces hay un nimero elevado de plaquetas, pero esto se resuelve es-
pontdneamente, a menos que haya algin otro problema oculto.

EL ESQUELETO Y LAS ARTICULACIONES
Huesos, miisculos y articulaciones

Los principales problemas con este sistema provienen del tono muscu-
lar. Este es consecuencia de los movimientos continuos de contraccién
y relajacién de los musculos; un tono muscular balanceado ayuda a una
posicién corporal adecuada, mientras que uno bajo trae como conse-
cuencia una resistencia débil al propio peso o a los movimientos brus-
cos. Eso afecta, por ejemplo, a los musculos de la boca de un bebé que
en casos extremos tendrd problemas para succionar el pecho materno.
Después podria tener dificultad para sentarse o caminar, o para contro-
lar sus ojos lo que resultarfa en estrabismo. Frecuentemente los pro-
blemas se corrigen con la edad y el ejercicio, que sirve no sélo para
fortalecer el cuerpo sino también para socializar y aumentar el sentido
de pertenencia a un equipo. Nadar, escalar, hacer gimnasia y montar
a caballo son pricticas buenas.

Cuando se viaje en automdvil hay que tener particular cuidado de
que la cabeza tenga el soporte adecuado y que el cinturén de seguri-
dad esté siempre bien ajustado, lo que es una prictica buena para to-
dos pero de especial importancia cuando el tono muscular es bajo,
pues el automévil puede dar giros bruscos inesperadamente.

Muchas de las manifestaciones de los problemas en el esqueleto se
originan en las sefiales genéticas del material extra (véase el capitulo an-
terior para una mayor explicacion). Las 6rbitas oculares tienen una for-
ma oval lo que da una forma particular a los ojos; el hueso de la nariz
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no se desarrolla por completo, lo que da la apariencia de una cara plana;
las mandibulas son pequenas lo que hace que la boca sea también pe-
quena; en algunos casos la mandibula inferior es mayor que la superior
lo que da lugar a una mordida dispareja y provoca que la boca tienda a
permanecer abierta. Los canales internos de los ojos, del oido y de la
boca son angostos lo que puede propiciar que se bloqueen ficilmente y
causen trastornos en la vista, la audicién y la respiracién. Es recomen-
dable visitar frecuentemente al médico para prevenir que aparezcan in-
fecciones o se causen dafos en esta parte del cuerpo, que son algunos
de los problemas mds comunes que acompafan al sindrome de Down.

Hay que estar alerta de los peligros potenciales, particularmente los
relacionados con un cuello débil, lo que se trata en la siguiente seccidn.

Dislocacion atlantoaxoidea

La cabeza estd unida a la columna vertebral por una pila de huesecillos
que forman el cuello, y a través de ella pasan todos los nervios que
comunican las sefiales provenientes del cerebro. El cuello necesita fle-
xibilidad al mismo tiempo que resistencia, lo que se obtiene por me-
dio de una serie muy complicada de articulaciones, la principal de las
cuales se llama atlantoaxoidea que estd en la parte superior del cuello,
entre la primera y la segunda vértebras cervicales. Mecdnicamente es
una maravilla: consta de mds de cuatro articulaciones que permiten
movimientos de la cabeza en todas las direcciones. En los individuos
con sindrome de Down la laxitud de los ligamentos puede causar va-
rias dificultades, entre ellas torpeza, falta de coordinacién, dificultades
al andar, fatiga excesiva y dolor de cuello; a esto se le conoce como
inestabilidad atlantoaxoidea y como muchas otras manifestaciones se
presenta en todas las razas y es independiente del sexo.

Esta inestabilidad podria significar un peligro potencial de disloca-
cién, especialmente cuando se practican deportes de mucho movimien-
to, aunque en opinién de algunos expertos el riesgo ha sido exagerado
(Cunningham, 20006). Su deteccién por medio de rayos X no es precisa
por lo que si se sospecha de ella es mejor acudir a alguna otra técnica de
imagenologia como la resonancia magnética; de todas maneras, no de-
ben restringirse innecesariamente las actividades fisicas, aunque es una
buena idea estar en comunicacién con el médico familiar al respecto.
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OTROS TEMAS
La piel

La mala circulacién puede llevar a un menor control de la tempera-
tura del cuerpo: las personas con sindrome de Down se enfrian mds
rapidamente y responden menos al calor. Ello debe tomarse en cuen-
ta al practicar la natacién, pero no hay problema que no se corrija
con ropa adecuada. Los ninos deben sentirse libres para jugar y co-
rrer, asi que si es demasiada la ropa puede disminuir la calidad del
juego, aunque al finalizar es conveniente que se les proteja de un en-
friamiento.

La piel tiende a ser menos eldstica, sufrir resequedad y tornarse
dspera, especialmente en los labios, mejillas, manos y pies, lo que pue-
de ser incémodo. Se recomienda lavado frecuente con un jabén neu-
tro y usar cremas dermatolégicas cuando haya molestias. En cambio,
los adolescentes tienen menos problemas de acné que suelen ser co-
munes en otros chicos de esa edad.

El cabello tiende a ser fino y ralo, y debido a la resequedad del
craneo caerse con mayor facilidad. Es recomendable buscar el consejo
de un dermatélogo y emplear champis y tratamientos capilares, pues-
to que la apariencia es tan importante como para cualquiera.

Salud mental, comportamiento y ansiedad

Por muchos afos se ignord la salud mental de las personas con sindro-
me de Down puesto que se consideraba parte del sindrome mismo.
Ahora se reconoce que hay menos desérdenes mentales, aunque se es-
tima que entre 8 y 15% de los ninos, y entre 22 y 29% de los adultos
puede tener sefales de algiin problema de consideracién (Cunningham,
20006, p. 299), incluso algunos severos. La mayoria se limita a una an-
siedad general, comportamientos obsesivos compulsivos o repeticiones
excesivas, terquedad, dificultades con el sueno y algunos problemas de
falta de atencién. Puede llegar a haber, pero esto es menos frecuente,
problemas de autismo o neurofisiolégicos que conduzcan a una pérdi-

da de habilidades cognitivas.
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El patrén varia grandemente y depende del desarrollo de cada
uno. Asi, por ejemplo, los nifios con limitaciones en el lenguaje o en
la comunicacién, problemas cognitivos o falta de habilidad en la re-
solucién de problemas no verbales tienen mayor riesgo de caer en com-
portamientos ansiosos, inflexibles y repetitivos, y, de adultos, depri-
mirse y aislarse socialmente. Por ello, desarrollar cualquier forma de
comunicacién, si hay estas limitaciones, es clave para prevenir proble-
mas mayores. La socializacién y los ambientes incluyentes contribu-
yen muy positivamente.

Hay comportamientos que se disparan por una tensidén especial
en el ambiente, como una enfermedad o la pérdida de una figura que-
rida, puesto que las personas con sindrome de Down tienen a menu-
do una sensibilidad exquisita y por ello son mds vulnerables. Un con-
sejo adecuado puede ayudar, a menos que el problema sea severo en
cuyo caso es recomendable buscar ayuda profesional pues podria ha-
ber un declive en las funciones psicosociales o cognitivas. Si éste es el
caso, hay muchas herramientas de diagndstico para evaluar la condi-
cién real y buscar la intervencién precisa que puede incluir una modi-
ficacién en el comportamiento, suministrar medicamentos o reforzar
el entrenamiento en las actividades sociales. Uno de los autores de este
capitulo conocié el caso de una joven muy sensible que acababa de
perder a su papd, la figura mds importante en su vida. La maestra de
arte se dio cuenta de ello y la llevé a expresar su dolor en pinturas de
gran intensidad y con ello pudo salir adelante.

Envejecimiento y enfermedad de Alzheimer*

En relacién con el envejecimiento y la enfermedad de Alzheimer se ha
descubierto que hay varios genes en el cromosoma 21 que tienen que
ver con estos procesos (en el capitulo 7 se aborda el tema de los cro-
mosomas), asi que el material extra puede acelerarlos. Hay que tener
en cuenta que la depresién puede confundirse con la enfermedad de
Alzheimer, por lo que hay que realizar una evaluacién médica y psi-
colégica para tener un diagnéstico de qué es lo que realmente sucede.

* Véase el capitulo 6 sobre cémo disfrutar la vida al hacerse viejo, para una ex-
posicién mds amplia.
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Es de notar, sin embargo, que esto no se presenta en todas las perso-
nas, pero puesto que se caracteriza por una serie de cambios en el nivel
de funcionamiento general, puede ayudar el registro de algunas mani-
festaciones como la apnea del sueno, la osteoartritis, la inestabilidad
atlantoaxoidea, enfermedad celiaca u osteoporosis ya que el diagndsti-
co de la enfermedad de Alzheimer es uno clinico (National Task Group
on Intellectual Disabilities and Dementia Practice, 2012).

Pubertad y menstruacion

Los padres de mujeres con sindrome de Down a menudo informan de
diferencias tanto fisicas como de comportamiento de otras parientes u
otras mujeres de la poblacién general sin discapacidad que no han sido
recogidas en la literatura de investigacién. Un estudio doctoral relativa-
mente reciente (Kyrkou, 2009) concluyé que 48% de una muestra de
28 mujeres con sindrome de Down present6 como uno de los primeros
signos de su pubertad el desarrollo de los senos a una edad promedio
de 8.7 afos; un 44% desarroll6 el vello pubico o el axilar como su pri-
mer signo a una edad promedio de 9.7 anos; el descubrimiento mids
sorprendente fue que 7.4% no tuvo signos de pubertad hasta su primer
periodo menstrual, y para entonces los otros signos eran obvios. La li-
teratura indica que para las mujeres de la poblacién general, el primer
periodo sucede dos afios después de sus primeros signos de pubertad,
pero las mujeres con sindrome de Down lo tienen mucho antes: 16%
en menos de un mes, 52% en menos de 12 meses y el resto en menos
de 24 meses. Los sintomas ciclicos que preceden al primer periodo
sucedieron en 43% de los casos durante 12 meses, pero en algunos
casos se presentaron hasta por 30 meses. Los padres indicaron que las
chicas experimentaron variaciones en su temperamento, irritabilidad,
eran poco cooperativas, tenfan dolores abdominales, dolor en la espal-
da, vomitos, accidentes de la vejiga y diarrea. Esos sintomas se reduje-
ron a medida que se acercé el primer periodo y cesaron con él. Unas
cuantas mujeres tuvieron los mismos sintomas antes de cada periodo.

La edad promedio de la menstruacién fue de 12.1 afos; tres cuartas
partes de las mujeres tuvo ciclos menstruales regulares, y muchas fue-
ron capaces de manejar su situacién. Es importante para los profesio-
nales alertar a los padres de los reducidos tiempos entre la pubertad y el
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primer periodo para darles tiempo de entrenarlas en todos los aspectos
relacionados, como desechar las toallas sanitarias. Esta queja de una
madre de una chica con sindrome de Down ilustra la angustia causada
cuando un médico le dijo que, en su opinidn, la menstruacién estaba
muy distante: “A los diez afios nos informé el endocrinélogo que ella
no estaba llegando a la pubertad. Tres meses mds tarde tuvo su primer
periodo, lo que fue un verdadero choque. Yo se lo expliqué entonces”.

El dolor en las mujeres con sindrome de Down

Mientras que 78.6% de las mujeres con sindrome de Down pudieron
reconocer que habian tenido dolor o se habian sentido mal en algin
momento, sorprendentemente sélo 28% de ellas dijo haberlo sentido
durante la menstruacién. Los padres a menudo reconocen la presencia
del dolor por indicadores no verbales, que son, en orden decreciente de
ocurrencia, que ellas no se mueven, estin menos activas, m4s quietas,
en busqueda de confort o proximidad fisica, con llanto fuerte o que-
jidos y lloriqueos, que comen menos, son menos cooperativas y estan
enojadas, irritables o se ven tristes. Algunos padres también informan
que sus caras estdn muy pélidas.

Aunque el dolor es independiente de la capacidad de comunica-
cién, el doble de mujeres con buena comunicacién obtuvo remedios
con mis facilidad que aquellas que tienen mala comunicacién. Esto
sugiere que la presencia del dolor ha sido ignorada si la mujer no es
capaz de expresarlo y que las formas no verbales fueron pasadas por
alto. Es importante ser conscientes de este hecho, sobre todo en el caso
de los ninos pequenos, quienes pueden ser incapaces de expresar su
dolor e incomodidad. Si la causa es evidente, como una lastimadura,
una buena regla prictica es tratarles como se harfa con cualquier perso-
na; no se puede confiar en que el paciente exprese su dolor con claridad.

EvALUACION DE LA EVOLUCION DE RIESGOS
Como se ha dicho, un individuo puede tener algunas, no todas, las

caracteristicas de salud descritas, y su grado de severidad serd variable
en su ocurrencia y en el tiempo. Hay algunas severas, como los pro-
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blemas congénitos del corazén que dejan de ser factores de riesgo una
vez que se tratan con cirugfa y al paciente se le da de alta cuando des-
aparecen las sefales de alarma.

Algunas tienen implicaciones sobre otras partes del cuerpo, por lo
que es importante entender cudles y cémo pueden afectar el desarrollo
infantil para dar una atencién adecuada. Un mal funcionamiento de la
tiroides disminuye la produccién de una hormona que promueve el cre-
cimiento del cerebro y de otros tejidos. La falta de dicha hormona puede
resultar en una disminucién de la capacidad intelectual que es posible
evitar. Esta condicién siempre debe revisarse pues es bastante comun.

Es util registrar aquellas condiciones que representen un riesgo
para informarlo a los doctores en las evaluaciones periédicas y anotar
si las condiciones aumentan o decrecen. Esto puede hacerse con faci-
lidad llevando un registro simple, que llamaremos “evaluacién de la
evolucién de riesgos”, con el cual se tendrd informados a los doctores
para que puedan hacer un diagndstico mds preciso y tomar acciones
preventivas a tiempo.

En una tabla se anotan todas las condiciones en la primera colum-
na (inicial) y en las siguientes se registra el aumento o disminucién de
la severidad, a medida que transcurre el tiempo. Es una herramienta
semicuantitativa, pues sélo se asignan las calificaciones 0 a inexistente,
y de 1 a 3 de ligera a severa. Cuando no se sepa qué tan seria es una
condicién se anota NS (no se sabe) y se separa en otra tabla hasta tener
el consejo médico. Ejemplo:

Meses

Inicialmente Dos Cuatro Seis Ocho Diez  Un ario

Problemas de oido 0 0 1 1 1 1 1
Tiroides 0 0 0 1 1 2 3

Problemas de visién 0

Problemas congénitos

Dientes y cuidado dental NS

Habla y lenguaje NS Columnas movidas a otra tabla

Sistema gastrointestinal NS
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En nuestro ejemplo, la condicién principal al nacimiento es el
corazdn, lo cual los doctores atienden de inmediato y para el cuarto
mes se ha corregido; de ahi en adelante la severidad de los sintomas
decrece hasta desaparecer al afio. Los problemas del oido empiezan a
manifestarse en el cuarto mes pero permanecen estables; la tiroides,
por otro lado, se convierte en la condicién mds seria hacia el final del
primer ano. Los problemas de visién aparecen pero se corrigen pronto
con anteojos.

Para quienes tengan interés en la computacién es util representar
grificamente la tabla para que puedan verla de golpe. Esto puede ha-
cerse con cualquier hoja de célculo a la que se anaden o quitan colum-
nas a medida que el tiempo pasa y la condicién del nino cambia. Sea
simple o complejo el método, lo importante es llevar un registro que
auxilie a todos; si hay alguna dificultad, se puede acudir a alguna or-
ganizacién sobre sindrome de Down.

Severidad

7 Corazén
Visién

~ Tiroides

* Oido

Inicialmente
Dos meses
Cuatro meses
Seis meses
Ocho meses
Diez meses
Un aiio

Con los modernos sistemas de almacenamiento de grandes canti-
dades de informacién y con internet, el sistema de muestreo ha ido
cayendo en desuso. Si bien lo anterior es un método rdpido y practi-
co para mantener alertas en la familia sobre el estado de salud del in-
fante, para propésitos de investigacién y seguimiento es necesario ir
mucho mds alld: tener datos al 100%. Esos datos existen en numerosas
fuentes y con los métodos actuales para procesar grandes volimenes de
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informacién se podria tener una imagen mds precisa de las necesida-
des —de salud y de otras— y de las 4dreas de oportunidad para satisfa-
cerlas (Mayer-Schonberger y Cukier, 2014, p. 76).

NOTAS FINALES

La atencién de la salud es un factor importante para la calidad de vida
de una persona con sindrome de Down. Como se hizo notar al prin-
cipio, la mayoria de las personas que tienen acceso al cuidado médico
viven una vida saludable, por lo que este capitulo incluye algunas re-
comendaciones para apoyar a los cuidadores y asi tenerles informados
y preparados para atender circunstancias extraordinarias. El problema
grave estd en los sitios aislados, donde la atencién médica no es tan
ficilmente accesible. Esta guia puede alertar a los padres sobre algu-
nas condiciones que por su seriedad ameritan buscar el consejo espe-
cializado.

Las cuestiones sobre la salud que se han descrito pueden afectar la
calidad de vida de una persona con sindrome de Down. Es posible que
haya solamente algunos problemas, porque cada persona es diferente.
El propésito de este capitulo es alertar a las familias sobre ellos. Como
en todos los nifnos, el sentido comdn prevalecerd en la mayoria de las
enfermedades, pero es prudente buscar el consejo del médico general
si se tiene una sospecha sobre la existencia de un problema oculto. Los
trabajadores sociales pueden tener un papel muy importante en el bien-
estar de la persona.






Tercera parte

Las poLITICAS DE APOYO

La discapacidad es parte de la condicién humana y puede llegar en cual-
quier momento: casi todas las personas sufrirdn algan tipo de ella —tran-
sitoria o permanente— en algin momento de su vida. Mds de mil millo-
nes de personas en todo el mundo la viven ya con algtin grado de severidad
y entre ellas casi 200 millones con dificultades considerables en su funcio-
namiento (Organizacién Mundial de la Salud, 2011).

A pesar de esta dura realidad la sociedad prefiere voltear la cabeza
hacia otro lado y desdenar a las personas discapacitadas. Por todo ello,
los valores deben anclarse en politicas que promuevan el bienestar de
aquellos miembros mds vulnerables de la sociedad. Para que las politicas
no se queden en buenas intenciones es menester que se sugiera el camino
por el que puedan convertirse en pricticas. Los conceptos de calidad de
vida, expuestos en los capitulos 2 y 3, y la Convencién sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad establecen unos lineamientos tti-
les para este fin. En el capitulo siguiente los autores analizan el desarrollo
de politicas y su aplicacién en un entorno cambiante, tomando en cuen-
ta estos elementos.

Esta tercera parte se cierra con una exposicién muy personal de la
autora que participé en los grupos de trabajo que lograron que la Conven-
cién fuese un documento que los paises reconocieran y adoptaran como
suyo, que formalmente se comprometieran a hacer que las personas con
discapacidad fueran tratadas como cualquier otra, se cambiaran las leyes
injustas y se incluyeran a todos en sus politicas. En el ano 2016, el décimo
aniversario de su adopcién, 160 paises la habian firmado y 92 habian
adoptado el protocolo facultativo, que reconoce la competencia del Co-
mité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad para recibir y
considerar quejas sobre una violacién por parte de los gobiernos.






9
DESARROLLO DE POLITICAS Y SU APLICACION
EN UN ENTORNO CAMBIANTE

Robert L. Schalocky Miguel A. Verdugo

INTRODUCCION

Las politicas mueven a las précticas y éstas influyen sobre las vidas de
las personas. Este es el momento preciso para que las legislaciones de
los paises de ingresos bajos y medios de América Latina analicen criti-
camente sus politicas hacia las personas con alguna discapacidad y las
alineen, tanto las actuales como las futuras, no solamente con los ar-
ticulos de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad de las Naciones Unidas sino también con los principios sub-
yacentes en el concepto de calidad de vida —principios que abrazan
lainclusién, igualdad, autodeterminacién y empoderamiento—. Cémo
puede realizarse esto es el objetivo central de este capitulo y en él se
analiza un marco de referencia para el desarrollo de politicas y para su
aplicacién. El capitulo estd dirigido a dos grupos de lectores: aquellos
que viven y trabajan en los paises mencionados de América Latina, y
a los padres y personal de primera linea —educadores, médicos, psi-
c6logos— quienes son los primeros que apoyan a un miembro de la
familia con alguna discapacidad.

Nuestra meta y reto con este capitulo es dar un vistazo rdpido de
cémo las politicas pueden desarrollarse para mejorar las vidas de los
individuos con varios tipos de discapacidad (por ejemplo sindrome de
Down, discapacidad intelectual, espectro del desorden autista), para
entonces describir estrategias especificas que puedan utilizar los res-
ponsables del disefio de politicas, profesionales, prestadores de apoyo,
personas con discapacidad —que son los destinatarios de las politi-
cas— e investigadores para incrementar el bienestar de los individuos
con discapacidad. Sugerimos enfiticamente que no se dard un cambio
significativo sin la participacién de todos los actores clave.

187
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Empezamos con una revisién del enfoque de resultados para el
desarrollo de politicas. En la siguiente seccién se resume el pensamien-
to actual sobre las politicas basadas en resultados y el andlisis contex-
tual, y se explica cémo estos dos conceptos pueden servir para desa-
rrollar politicas publicas que sean culturalmente afines y orientadas a
resultados. En la siguiente seccién se analiza cémo la aplicacién de las
politicas se maximiza cuando se da una alianza entre quienes la desa-
rrollan, los profesionales, los que proporcionan los cuidados, las per-
sonas con discapacidad y los investigadores. El capitulo concluye con
los fundamentos del enfoque propuesto, tanto conceptuales como
basados en valores, y se sugieren cinco pasos para desarrollar y aplicar
esta politica para discapacidades en un entorno cambiante.

UN ENFOQUE EN LOS RESULTADOS
DEL DESARROLLO DE POLITICAS

Proponemos que el desarrollo de politicas debe basarse en el pensa-
miento de derecha a izquierda, que significa empezar por el final, es
decir, con los resultados esperados en mente. Tal enfoque requiere un
entendimiento del desarrollo de las politicas guiadas por los resulta-
dos y del anilisis contextual.

Politicas guiadas por los resultados

El desarrollo de politicas basado en el pensamiento de derecha a iz-
quierda es el corazén de lo que se ha descrito como politica guiada por
los resultados (Shogren ez al., 2015; Turnbull y Stowe, 2014). Como
lo senalan esos autores, la mayoria de las politicas dirigidas hacia las
personas con discapacidad han estado basadas histéricamente en con-
ceptos sociales humanos y valores, en cémo implementar de la mejor
forma esas politicas basadas en valores por medio de recursos, en cam-
bios reglamentarios, en un marco para el suministro de servicios y téc-
nicas gerenciales (Schalock y Verdugo, 2012a). Hoy dia, sin embargo,
se pone mds énfasis en la elaboracién de politicas guiadas por procesos
que en las politicas guiadas por resultados. Cambiar del desarrollo de
politicas de una a otra manera, a una que esté guiada por los resultados,



Desarrollo de politicas y su aplicacion en un entorno cambiante 189

mantendria las précticas actuales, como basar las politicas en los valo-
res de la sociedad y en un marco de implantacién, pero anadiria dos
componentes cruciales: un listado de los resultados deseados segin la
persona, la familia y la sociedad, y una estipulacién sobre las mejores
précticas para implementar la politica.

Hay cuatro tendencias que apoyan el movimiento hacia una po-
litica guiada por resultados, que son: un énfasis sobre los derechos
humanos, el surgimiento de la interdependencia, la construccién so-
cial de la discapacidad y un consenso emergente sobre los resultados
deseados de la politica.

Enfﬂxix en los derechos humanos

Mittler (2015, p. 79), en un articulo reciente intitulado “The UN con-
vention on the rights of persons with disabilities: Implementing a par-
adigm shift”, sugiere que esta Convencién, junto con el nuevo com-
promiso de Naciones Unidas de asegurar la inclusién de personas con
discapacidad en las metas del desarrollo sostenible posteriores a 2015,
constituye un catalizador importante para que haya una revaluacién
de las politicas y las practicas entre los gobiernos, grupos de voceros,
organizaciones profesionales e investigadores. Mittler va mds alld en
su propuesta al sugerir que tal revaluacién, con acciones de acompana-
miento, es una prioridad general para organizaciones e individuos com-
prometidos con el mejoramiento de la calidad de vida de las personas
con discapacidad.

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad (copp 0 meramente Convencién) (Naciones Unidas, 2000) estd
basada en principios que constituyen un marco de referencia para en-
focar las oportunidades globales y en consecuencia mejorar el bienes-
tar de las personas. Esos principios incluyen el respeto a la dignidad
inherente y a la autonomia individual; la igualdad y la no discrimina-
cién; la participacion plena y activa y la inclusién en la sociedad; la
accesibilidad y el respeto a las capacidades en desarrollo de los nifos
con discapacidad, y el derecho a preservar sus identidades.

Las oportunidades globales de la Convencién se refuerzan por
varias acciones asociadas con su implementacién. Entre ellas estin
a] los informes periédicos de avance de los planes nacionales que se
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dirigen a la Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Huma-
nos; 4] el compromiso de establecer lineamientos para asegurar que
las personas con alguna discapacidad estén explicitamente incluidas
en una amplia gama de programas de ayuda y desarrollo patrocina-
dos por la oNu, y ¢] la seguridad, con su inclusién en las Metas de
Desarrollo Sostenible, de que se tomardn en cuenta las necesidades
y beneficios para todas las personas con discapacidad en las conside-
raciones de erradicacién de la pobreza, la inclusién social, el empleo
pleno y productivo y trabajo decente, y los servicios sociales bésicos
(Mittler, 2015, pp. 80-82).

Emergencia e interdependencia

El mundo estd siendo cada vez mds interdependiente. Como lo ha
notado Friedman (2015), un mundo asi estd primordialmente guiado
por conductas basadas en valores sostenibles, como la humildad, la
integridad y el respeto, para construir interdependencias sanas. La in-
terdependencia considerada también como un catalizador que favore-
ce el desarrollo de politicas guiadas por los resultados subraya nuestra
preocupacién por la salud, el bienestar y la seguridad de todos a nues-
tro alrededor; considera el hecho de que “aquello que es bueno para
todos es bueno para mi”, y redunda en un interés genuino por la vida
de nuestros semejantes.

La interdependencia se da en muchos niveles. Por ejemplo, se ha
empezado a establecer una relacién entre los articulos incluidos en la
Convencién y los dominios centrales de la calidad de vida (véase su
descripcién en el capitulo 10), como los indicadores a nivel de sistema
(Bradley ez al., 2016; Claes e al., 2016). Otras interdependencias se
dan cuando uno se asocia con autogestores y grupos de autogestion,
involucra a las personas en decisiones que afectan sus vidas y sus ac-
ciones y pone a la persona con discapacidad en el centro de las acti-
vidades de mejora de la calidad de vida. También se nota la interde-
pendencia en los cambios centrados en la persona, que existen en las
organizaciones, sistemas, educacién profesional y entrenamiento a los
prestadores de servicios. Todavia mds, la interdependencia se fomenta
cuando la investigacién incluye a las personas con discapacidad y en-
fatiza la evaluacidn de estrategias de mejora en la calidad de vida y la
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determinacién de los pardmetros para predecir el resultado personal
(Schalock y Verdugo, 2013).

La interdependencia estd en el corazén de la visién del mundo
relacional que comprende la creencia de que uno “es” porque otros
“son”, y que una vida satisfactoria es aquella en la que uno es un me-
dio para la satisfaccién de otros (Mpofu, 2016). En consecuencia, el
bienestar personal se explica y realiza con el bienestar tanto de uno
como de los otros y cuando en los apoyos relacionales se ligan las ven-
tajas tanto para uno como para los otros. Esta perspectiva da la racio-
nalidad y la base de la rehabilitacién basada en la comunidad (rBc),
muy comun en los paises de ingresos bajos y medianos. Las estrategias
de rBC se enfocan en el desarrollo de la comunidad, reduccién de la
pobreza, igualdad de oportunidades, rehabilitacién, promocién y
proteccién de los derechos humanos e inclusién social de las persona

con discapacidad (Mpofu, 2016).

Construccion social de la discapacidad

La premisa de la construccién social de la discapacidad es la creencia
de que la discapacidad es lo que cada cultura dice que es (Rapley,
2004). Esta concepcién de la discapacidad estd cambiando para eng-
lobar al modelo social y ecolégico de la discapacidad, capacidades hu-
manas y su acrecentamiento, los derechos humanos de las personas con
discapacidad y la necesidad de una capacidad cultural al tratar a una
persona con discapacidad. Esos cambios también reflejan la influencia
de convenios internacionales sobre derechos humanos, la psicologia
positiva, la eficacia de la autogestion, el paradigma de apoyos y el mo-
vimiento para la calidad de vida (Mittler, 2015; Wehmeyer, 2013).
La construccién social de la discapacidad tiene la ventaja de mostrar
un futuro més optimista, en el que la gente con discapacidad intelectual
pueda tener una vida mejor. En un modelo social-ecolégico se reconoce
que los problemas no residen exclusivamente en el individuo, sino que
éste puede ser discapacitado o estar en desventaja conforme interactia
con el ambiente. Asi pues, la politica guiada por resultados requiere te-
ner sensibilidad hacia el contexto (es decir, la cultura local) y trabajar
dentro de ese contexto cultural. Este énfasis sobre el contexto se pone
en operacién en un andlisis contextual que se describe en el cuadro 2.
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Cuabro 1. Resultados personales, familares y sociales

Foco

Dominios de resultados ejemplares

Personal

¢ Derechos

* Participacién

* Autodeterminacién
¢ Bienestar fisico

¢ Bienestar material

¢ Inclusién social

¢ Bienestar emocional
* Desarrollo personal

Familiar

¢ Interaccién familar

e Paternidad

* Bienestar emocional

* Desarrollo personal

¢ Bienestar fisico

* Bienestar financiero

¢ Involucramiento con la comunidad
* Apoyos relativos a la discapacidad

Social

* Posicién socioecondmica (p. ¢j., educacion, ocupacién, ingresos)

* Salud (p. ¢j., longevidad, bienestar, acceso a servicios de salud)

* Bienestar subjetivo (p. ¢j., satisfaccién en la vida, afecto
positivo (felicidad, tranquilidad), ausencia de afecto negativo
(tristeza, preocupacién, indefension)

Consenso emergente
sobre los resultados deseados de la politica

Los responsables de hacer politicas relacionadas con la discapacidad, los
profesionales y los prestadoresde apoyo y servicios en todo el mundo
cada vez mds se concentran en los resultados que pueden obtenerse para

las personas, las familias y la sociedad tal como se observa en el cuadro 1.

Hay al menos tres razones por las cuales hay que enfocarse sobre los
resultados descritos en el cuadro 1. Primera, esos resultados proveen un
vinculo conceptual y empirico entre los principios de la discapacidad,
las iniciativas legislativas y las tendencias locales que se estin dando en
una buena parte del mundo. Segundo, subrayan el porqué las funcio-
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nes clinicas de diagnéstico y la clasificacién no son fines en si mismos
sino que estdn integradas en la provisién de apoyos, y el resultado espe-
rado es el mejoramiento del funcionamiento humano y el bienestar
personal. Tercero, las consecuencias relevantes y de valor constituyen la
ideologia que motiva a los responsables de hacer las politicas, los que
las financian y otros actores fundamentales, y dan un marco de referen-
cia para conceptualizar y evaluar a las politicas guiadas por resultados.

Andlisis contextual

Un andlisis contextual identifica los factores del contexto que repercu-
ten en el desarrollo y la aplicacién de la politica. Un andlisis contex-
tual comprende: 4] identificar los factores contextuales que bloquean
al cambio; 4] llevar a cabo un andlisis de discrepancias entre dénde se
estd y donde se quiere estar; ¢] identificar las fuerzas que incrementen
el impetu y la receptividad del cambio, y ¢] identificar las maneras
para que los actores involucrados aumenten su participacion.

Un anilisis contextual se completa por correspondencia con per-
sonas conocedoras, incluyendo algunas con discapacidad, y se coordi-
na por un individuo con conocimiento y experiencia sobre la planea-
cién y suministro de servicios y soporte. Este enfoque colaborativo es
consistente con los enfoques de evaluacién como la evaluacién parti-
cipativa, la evaluacién enfocada en la utilizacién y la evaluacién del
empoderamiento. Las ventajas del enfoque colaborativo para el ang-
lisis contextual es que no solamente permite entender los factores de
contexto que facilitan o impiden el cambio, sino que también promue-
ve el aprendizaje entre los participantes e incrementa la probabilidad
de que la informacién obtenida del andlisis se vaya a incorporar en la
politica guiada por resultados y en sus aplicaciones (Schalock y Verdu-
go, 2012a; Shogren ez al., 2015).

El cuadro 2 presenta un ejemplo del anilisis contextual llevado a
cabo dentro de un marco de referencia de calidad de vida. La primera
columna enlista los factores de contexto que repercuten en el desarro-
llo y la aplicacién de la politica. Las siguientes tres incluyen los siste-
mas que afectan el funcionamiento humano y los resultados persona-
les: el microsistema (es decir, el individuo y su familia), el mesosistema
(es decir, los prestadores de servicios de educacién y apoyo) y el ma-
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CuaDpRro 2. Un andlisis contextual llevado a cabo dentro

Componente

analitico Microsistema Mesosistema Macrosistema

Factores * Bajo nivel socio- * Falta de e Falta de implementacién
contextuales cultural de las organizaciones y  de la Convencién

que bloquean familias redes represen-  * Politicas publicas

al cambio, e Enfasis en los tativas que entendidas solamente desde
es decir: “enfoques clinicos” puedan influir la perspectiva tedrica

(¢;Cudles son
los factores
que bloquean
al cambio?)

miés que en los de
apoyo

Falta de conciencia
tanto de la persona
como de la familia
de los derechos que
protege la
Convencién

Falta de un enfoque
sistémico para
analizar los
problemas y
dificultades

en la politica
publica

La inclusién de
paradigmas en
las escuelas,
empleo y
sociedad es
actualmente
sobre todo
tedrico

e Presencia excesiva de
corrupcién politica

Andlisis de

discrepancias

(;Cudl

es la diferencia
entre lo que se
desea y lo que

se ve?)

Anilisis de la
Convencién y de las
estrategias de apoyo
disponible para las
personas y sus
familias en diferentes
edades

Examinar las
percepciones de los
padres y las personas
con discapacidades y
compararlas con la

realidad

Andlisis de una
situacién
incluyente
(porcentaje a lo
largo de los
anos...) en la
educacién,
empleo y
organizaciones
sociales
Examinar el
conocimiento
actual, valores,
actitudes y
motivacién del
personal de
apoyo
Funcionamiento
de las organiza-
ciones y redes
existentes

* Comparacién basada en la
Convencién con las leyes y

normas del pais y la

realidad social (es decir,

inclusién, igualdad, no
discriminacién)
* Existencia de politicas

publicas para asegurar los
derechos; no es solamente
una cuestién individual

basada en las finanzas
personales
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de un marco de resultados de politica y calidad de vida

Componente
analitico Microsistema Mesosistema Macrosistema
Fuerzas ¢ Empoderamiento de  ® Transformacién ¢ Enfasis en los derechos
promotoras las personas y de sus  de la organi- humanos
del cambio familias zacién * Surgimiento de la

* Autogestién e Implantacién de  interdependencia
(;Cudles son * Grupos de padres modelos de * Construccién social de la
los mecanismos  que elaboren innovacién en las  discapacidad
poderosos demandas y organizaciones  * Consenso emergente
disponibles propongan soluciones  que faciliten el respecto a los resultados
para la aprendizaje deseados de la politica
facilitacién de entre el personal
la aplicacién?) de apoyo

* Padres ayudando a
otros padres

* Informacién y
entrenamiento sobre
los derechos y

maneras de resolver

Promover la
aplicacién

(¢Cudles son las
estrategias y los

mecanismos

para promover las dificultades

la aplicacién?) personales de los
padres

Enfoque sobre
la planeacién
centrada en la
persona

Uso de datos
para valorar y
evaluar a la
persona
Involucramiento
de organizaciones
y grupos
universitarios en
el desarrollo de
enfoques de
empoderamiento
para las personas
y sus familias

* Decisiones de politicas
publicas basadas en datos

* Rendicién de cuentas

* Involucramiento de la
comunidad

Incrementar la
participacién de
los actores
involucrados

* Empoderamiento
personal
¢ Involucramiento de
la familia en grupos
de padres
(;Quiénes son  * Promover la afiliacién
los actores
principales y
cémo pueden
estar involu-
crados a lo largo
de todos los
niveles del
sistema?)

a organizaciones

Fortalecer el
papel de la
organizacién
Desarrollar
redes para
enfrentar y
exigir soluciones
Colaboracién

con universi-
dades y grupos
sociales que
compartan los
mismos valores

* Sensibilizar a los politicos
para que incluyan medidas
para implementar los
derechos consagrados en la
Convencién

* Implementar iniciativas que
involucren al apoyo de las
comunidades para personas
con discapacidad
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crosistema (es decir, la sociedad en su conjunto). El material incluido
en las columnas respectivas de este cuadro estd basado en literatura
publicada (por ejemplo, Manchester ez al., 2014; Schalock y Verdugo,
2012a, b; Schippers ez al., 2015; Shogren ez al., 2015) y la experiencia
de Miguel A. Verdugo, quien ha trabajado en América Latina con per-
sonas con discapacidad, familias, prestadores de servicios, profesiona-
les y politicos.

Los resultados del andlisis contextual proveen informacién impor-
tante para el desarrollo y aplicacién de politicas. Tales politicas estarin
mis orientadas, por ejemplo, a dirigirse al cambio mds que a bloquear-
lo; a ver las diferencias entre lo que se desea y lo que hay; y a encontrar
los mecanismos poderosos disponibles para crear un cambio. Aquellos
dedicados a la aplicacién de las politicas encontrardn informacién il
relacionada con el andlisis de las fuerzas poderosas que faciliten la apli-
cacién; con las estrategias y mecanismos que promuevan la aplicacién,
y con los actores principales y cémo pueden involucrarse en la aplica-
cién de la politica.

En resumen, esta seccién del capitulo subraya las politicas guiadas
por resultados que comienzan por identificar resultados especificos que
se desean para una politica publica sobre discapacidad. El cuadro 1 in-
cluye resultados ejemplares deseados desde la perspectiva del individuo,
la familia y la sociedad. Hemos visto también la importancia de condu-
cir un andlisis contextual que identifique los factores de contexto que
repercuten en el desarrollo y la aplicacién de la politica. En el cuadro 2
se muestra una matriz para llevar a cabo un andlisis contextual con la
vista puesta en los resultados deseados para una politica relacionada con
la calidad de vida. En la siguiente seccién se sugiere la aplicacién de la
politica en un ambiente cambiante, el cual requiere una asociacién com-
puesta por los que hacen las politicas, los profesionales, los prestadores
de apoyo, las personas con discapacidad y los investigadores.

UN ENFOQUE EN LA ASOCIACION
DEL DESARROLLO DE POLITICAS

La aplicacién de la politica necesita ser tanto afin a la cultura como
estar basada en la asociacién. En esta seccidn se analizan cinco actores
centrales, asi como sus funciones en tal asociacién: los que hacen las



Desarrollo de politicas y su aplicacién en un entorno cambiante 197

politicas, los profesionales, los prestadores de apoyo, las personas con
discapacidad y los investigadores.
p y &

Los que hacen las politicas

Ademds de fundamentar el desarrollo de las politicas sobre la base de
valores colectivos, resultados deseados y mejores pricticas, los que ha-
cen las politicas deben incluir un “marco de referencia interconstrui-
do” en el desarrollo de las politicas publicas para las discapacidad. Tal
marco de referencia proporciona el ambiente para la actividad huma-
na; sirve de medio para los accesos a los recursos comunitarios, fisica
y socialmente; facilita la participacién en la vida comunitaria y en las
actividades y relaciones cotidianas; provee oportunidades para la au-
todeterminacién, y permite que los individuos construyan su capital
social, se involucren en un empleo competitivo y sean mds indepen-
dientes (Christensen y Byrne, 2014).

Los profesionales

Los profesionales desempefian un papel significativo en la vida de las
personas con discapacidad. Ellos diagnostican, ellos tratan, ellos reco-
miendan y ellos propician actitudes, acciones y politicas. Asi, los pro-
fesionales tienen tanto un papel como una responsabilidad en la apli-
cacién de las politicas.

La responsabilidad de los profesionales comienza por el respeto al
individuo y se caracteriza por centrar su atencién en la persona, mos-
trando su preocupacién por ella, enfatizando sus derechos humanos
y legales, y empleando pricticas centradas en ella que conduzcan a su
bienestar. El respeto comprende apoyar la autonomia de la persona,
informarle sobre cuestiones importantes para sus vidas, comprome-
terle en la planeacién y provisién de los apoyos, crear oportunidades
para su desarrollo personal e involucramiento y asegurar su bienestar
emocional, fisico y material. En el cuadro 3 se muestra como la res-
ponsabilidad profesional estd basada en habilidades sobre la concien-
cia, la competencia, la ética y el pensamiento critico (Schalock y Luc-

kasson, 2014).
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Cuabro 3. Componentes criticas de la responsabilidad profesional

Area de competencia Contenido del drea
Ser consciente de las ¢ Convencién de la oNU sobre los Derechos de
tendencias internacionales las Personas con Discapacidad

que repercuten en el campo ¢ Concepto de calidad de vida y su aplicacién
e Paradigma de apoyo
* Empoderamiento de la persona con
discapacidad

Estar bien adiestrado en las * Las mejores précticas estdn basadas en la
mejores pricticas actuales mayor evidencia actual que se obtiene de

a] fuentes verosimiles que emplean métodos
confiables y validos y 4] informacién basada
en teorfas o justificaciones claramente
estructuradas y apoyadas en la prictica

Las mejores practicas engloban 4] los
principios subyacentes en el concepto de
calidad de vida y 4] estrategias de apoyo

individual que conforman un sistema de
apoyo

Actuar conforme a un Justicia (tratar a toda la gente

c6digo de ética equitativamente)

Beneficencia (hacer el bien)

* Autonomia (respetar la autoridad de cada
persona para controlar las acciones que le
afectan primordialmente)

Ejercer capacidades de * Andlisis: examinar y evaluar las diferentes
pensamiento critico partes de un fenémeno y sopesar cualquier
explicacién contradictoria de los hallazgos
* Alineamiento: poner o establecer los procesos
en una secuencia légica de entradas,
procesamiento y resultados

Sintesis: integrar los diferentes tipos de
informacién y la de de fuentes multiples

Pensamiento sistémico: enfocarse en factores
multiples que afectan al funcionamiento
humano en los niveles de micro, meso y
macrosistema.
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Ademis de sus responsabilidades, muchos profesionales necesi-
tan superar la creencia de que la calidad de vida de las personas con
discapacidad no puede cambiar ni mejorar porque su condicién im-
pide el desarrollo y la inclusién. Para superar esta percepcion errdnea,
es esencial educar a las personas respecto a los indicadores relaciona-
dos con la calidad de vida, basados en el comportamiento, que refle-
jen el crecimiento, el desarrollo y el cambio (Bigby ez al., 2014; Rein-
ders y Schalock, 2014). Esos indicadores pueden usarse para orientar
las observaciones y juicios acerca de las opciones sobre tratamientos
e intervenciones y para desarrollar en ellos mismos y en otros la expec-
tativa de que las estrategias de mejora de la calidad tengan un efecto
positivo en los receptores de servicios y de apoyo. En el cuadro 4 se
muestran unos indicadores ejemplares de los resultados relacionados
con cada uno de los dominios centrales de la calidad de vida.

Los prestadores de apoyo

Los prestadores de apoyo son las organizaciones (incluyendo las de re-
habilitacién basada en la comunidad), personal de apoyo y familias de
individuos con alguna discapacidad. Colectivamente, esos prestadores
de apoyo reflejan cada vez mds la transformacién de los servicios hu-
manos hacia una visién de la persona como centro, usando estructu-
ras horizontales y grupos de apoyo empoderados, ofreciendo apoyos
individualizados que sean compatibles con las metas individuales de
la persona y se enfoquen en los resultados para la persona y su familia
(Schalock y Verdugo, 2013). Para alcanzar su eficacia maxima los pres-
tadores de servicios necesitan entender, primero, el paradigma y los
elementos de un sistema de apoyos; en segundo lugar desarrollar estra-
tegias que estén alineadas con los dominios de calidad de vida, y terce-
ro, cuando se involucren organizaciones en la planeacién y prestacién
del apoyo se deben alinear sus politicas y pricticas con los dominios

de calidad de vida.

Paradigma y elementos de un sistema de apoyo. El paradigma de apoyo
y prestacién de apoyos individualizados se ha convertido en el princi-
pal mecanismo para brindar un servicio en la mayor parte del mundo
(Stancliffe ez al., 2016; Thompson et al., 2014). Un paradigma es un
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CuaDpRro 4. Indicadores de los resultados relacionados

con la calidad de vida

Dominio

de la calidad de vida

Indicadores relacionados con los resultados ejemplares

Desarrollo personal

¢ Personas involucradas en una variedad de actividades
con significado

Personas intentando cosas nuevas 'y teniendo nuevas

experiencias
Autodeterminacién  © Personas expresando sus preferencias y eligiendo
* Personas tomando parte en la planeacion centrada
en la persona y otros procesos de toma de decisiones
Relaciones * Personas experimentando interacciones positivas y
interpersonales respetuosas

Personas consideradas positivamente por el personal
de apoyo

Inclusién social

Personas teniendo experiencia en la comunidad local

Personas teniendo un papel valorado y siendo
conocidas en la comunidad

Derechos

Personas siendo tratadas con dignidad y respeto en
todas sus interacciones y teniendo privacidad

Personas teniendo acceso fisico al transporte e
instalaciones de la comunidad a las que quisieran o
necesitaran tenerlo

Bienestar emocional

* Personas mostrandose contentas y a gusto con su
ambiente

Personas mostrandose relajadas ante la presencia del
personal de apoyo

Bienestar fisico

Personas viviendo de manera saludable

Personas teniendo acceso pronto a los servicios de
salud cuando tengan alguna enfermedad

Bienestar material

* Personas teniendo sus propias pertenencias

Personas teniendo suficiente dinero para sufragar lo
esencial y al menos algo de lo superfluo
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conjunto de pensamientos (que incluyen modelos, métodos y estdn-
dares) que constituyen un cuerpo de conocimientos ttiles y legitimos
para un campo. El paradigma de prestacién de apoyo ha conjuntado
las précticas resultantes de la planeacién centrada en la persona, desa-
rrollo personal y oportunidades de crecimiento, inclusién comunita-
ria, autodeterminacién, empoderamiento y evaluacién de los resulta-
dos. En el pasado, los apoyos significaban servicios profesionales o
basados en una organizacién en donde se ubicaba a una persona y se
consideraba su mejor opcién. El paradigma de apoyo reemplaza esta
préctica con 4] enfatizar que cualquier incongruencia entre una per-
sona y su ambiente, que resulte en la necesidad de un apoyo, puede
resolverse con el uso juicioso de las estrategias de apoyo individuali-
zado, mds que intentar “arreglar a la persona”; 4] cambiar el enfoque
de servicios y apoyos para cerrar la brecha entre “los que es” y “lo que
puede ser”, y ¢] dirigir los resultados para las personas sobre la base del
tipo e intensidad de apoyos que requieren mds que sobre la base de sus
limitaciones y diagnéstico (Schalock y Luckasson, 2014).

El uso de apoyos individuales para mejorar la calidad de vida de
individuos con discapacidad, asi como el desarrollo de una politica
guiada por los resultados, necesita que los prestadores de apoyo ten-
gan un conocimiento claro de la definicién de los apoyos, los compo-
nentes de un sistema de apoyos, las estrategias especificas de apoyo y
el resultado pretendido de la estrategia de apoyo especifica. Por defi-
nicién, los apoyos son recursos o estrategias que se disefian para asistir
a la persona en su vida cotidiana y que estdn dirigidos a promover su
desarrollo, educacidn, intereses y bienestar personal, asi como tam-
bién mejorar su funcionamiento. El cuadro 5 muestra un resumen de
los elementos de un sistema de apoyos.

Estrategias de apoyo alineadas con los dominios de calidad de vida. Las
estrategias de apoyo individualizadas son de hecho las técnicas usadas
para reducir la brecha entre el “qué es” y el “qué puede ser”. Como se
muestra en el cuadro 5, las estrategias de apoyo pueden agruparse en
sistemas de apoyo. También pueden alinearse con los dominios cen-
trales de calidad de vida y efectos anticipados de las estrategias de apo-
yo, como en los alineamientos que se muestran en el cuadro 6, el cual
incluye articulos especificos de la Convencién vinculados con cada do-
minio de calidad de vida.
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CuapRro 5. Un sistema de componentes de apoyo,
estrategias ejemplares y resultados potenciales

Componente del sistema

Estrategia ejemplar

Resultados potenciales

Apoyos naturales

Redes de apoyo (p. ¢j.
familia, amigos, colegas,
instituciones genéricas)

Crecimiento en la
inclusién social,
relaciones
interpersonales, bienestar
social y emocional

Basados en la tecnologia

Tecnologia de asistencia
y de informacién

Funcionamiento
cognitivo aumentado,
autodeterminacién y
aprendizaje continuo

Educacién y
entrenamiento

Diseno universal para el
aprendizaje

Mejoramiento en el
comportamiento
adaptativo y
funcionamiento personal

Acomodo ambiental

Casas inteligentes,
transporte modificado,
acomodo en el trabajo

Mejoramiento en el
desarrollo personal, vida
comunitaria y empleo
integrado

Incentivos

Involucramiento,
reconocimiento,
establecimiento de metas
personales

Motivacién y sentido de
logro altos

Fortaleza personal

Intereses incorporados,
habilidades y
conocimiento y actitudes
positivas hacia los planes
de apoyo

Aumento en la
autorregulacion,
autonomia y
autodeterminacién

Servicio profesional

Acceso a servicios de
salud integrados

Aumento en el desarrollo
personal, salud fisica y en
comportamiento,
relaciones interpersonales
y bienestar emocional
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El suministro de apoyos individualizados debe hacerse de una ma-
nera racional. Dependiendo de las circunstancias, uno o mds presta-
dores de apoyo desarrollan e implantan un plan individual. Como re-
gularmente se entiende, un plan de apoyo comprende: 2] un marco de
referencia para organizarlo (p. ¢j. dreas de actividad en la vida cotidiana,
dominios de funcionamiento humano y de calidad de vida); 4] 4reas
de apoyo priorizadas, basadas en qué es importante hacia y para el indi-
viduo; ¢] estrategias de apoyo que reflejen las componentes de un sis-
tema de apoyos, ] objetivos de apoyo que integren la estrategia espe-
cifica empleada y el resultado pretendido con dicha estrategia, y ] las
categorias de resultados personales (p. ¢j. dreas de la actividad en la
vida, dominios de funcionamiento humano y de calidad de vida).

Las 10 mejores guias pricticas han evolucionado del desarrollo a la
implementacién de planes de apoyo individuales. Esas 10 son (Herps
et al., 2016; Schalock y Luckasson, 2014):

1] se involucra con el desarrollo, implementacién, monitoreo y
evaluacion del plan dirigido al destinatario y la familia de la persona y
el personal de apoyo que conozca bien al individuo;

2] se da prioridad a aquellas dreas de resultados que reflejen las
metas y apoyos relevantes del individuo;

3] se usa un marco de referencia enfocado en los resultados para
conjuntar las estrategias de apoyo y objetivos de los resultados relati-
vos a la persona que son importantes hacia y para el individuo;

4] se referencian los objetivos de apoyo a estrategias especificas
mds que a actitudes o comportamientos especificos de una persona;

5] el plan se implementa por medio de multiples entidades, que
incluyen al receptor del servicio, uno o més de los miembros de la fami-
lia, el personal de primera linea y el coordinador del apoyo y del caso;

6] para facilitar una implementacién efectiva, el plan debe ser
comprensible y fécil de comunicar;

7] el monitoreo del plan debe contener la determinacién del es-
tado de los objetivos de apoyo;

8] la evaluacién del plan debe contener la valoracién de los resul-
tados personales;

9] el plan debe ser modificado cuando cambien sustancialmente
las metas de la persona;

10] el plan debe ser modificado también cuando cambien las ne-
cesidades de apoyo de la persona (p. ¢j. cambios mayores en las dreas
de vida, como salud, educacién, residencia o estado del empleo).
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CuaDpRroO 6. Alineacién de los dominios de calidad de vida

Dominio de calidad de vida

Estrategias ejemplares de apoyo

Efectos anticipados

Desarrollo personal

e Facilitar el establecimiento de metas
personales

* Facilita la motivacién y
tomar el control de s

(Articulo 24 de la ¢ Implementar la autogestion, mismo
Convencién) autoevaluacion y programas de * Mejora el desempefio
autoaprendizaje exitoso ¢ incrementa el
* Construir las fortalezas personales (p. sentido de eficacia propia
¢j. habilidades practicas, habilidades (creencia en que uno
sociales, experiencias exitosas, puede hacerlo por si
intercambio de conocimientos) mismo)
* Maximizar los incentivos (p. ¢j. recom- ¢ Incrementa la motivacién
pensas, oportunidades para ser exitoso) ~ personal y el
¢ Implementar programas de desarrollo establecimiento de metas
de habilidades propias
* Suministrar tecnologfa de asistencia (p.  * Facilita el aprendizaje, la
¢j. dispositivos de comunicacién, independencia, las
computadoras, ayudas de memoria, interacciones y la
dispensadores de medicamentos, comunicacién
monitores para atencion médica) * Aumenta el acceso, uso e
* Modificar o acomodar los ambientes independencia
(habitacionales, laborales, recreativos)
Autodeterminacion ¢ Permitir y facilitar la eleccion y toma * Promueve tomar el control

(Articulos 14, 19 y 21 de la
Convencién)

de decisiones
* Ensefiar autorregulacién
¢ Usar tecnologias inteligentes

de sf mismo, aumentar la
autoestima y el sentido de
empoderamiento

* Aumenta el control
personal

Relaciones interpersonales

(Articulos 23 y 30 de la

Convencién)

¢ Usar dispositivos de comunicacién y
medios sociales

* Involucrarse en un programa de
entrenamiento sobre las habilidades
sociales

* Involucrarse en asociaciones de pares

e Maximizar el involucramiento de la
familia

* Enfatizar las fortalezas personales (p.
¢j. actitudes, habilidades, intercambio
de informacién)

* Aumenta el compromiso
social

* Aumenta el uso de las
redes sociales

* Aumenta el aprecio de la
sociedad a su contribucién

Inclusién social

(Articulos 8, 9, 18, 20,29 y
30 de la Convencién)

* Tener acceso ¢ interfaz con apoyos
naturales

* Usar los medios sociales

* Facilitar el desplazamiento

e Usar protesis (dispositivos sensoriales o
motrices)

* Incrementa el acceso a la
comunidad, la
participacién e
involucramiento
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con estrategias potenciales de apoyo y efectos anticipados

Dominio de calidad de vida Estrategias ejemplares de apoyo Efectos anticipados
Derechos * Abogar por la plena ciudadanfa, acceso  * Asegura la equidad,

y debido proceso inclusién y derechos
(Articulos 5, 6, 7, 10, 11, * Involucrar en la autogestién legales

12,13,15y 22 de la
Convencidn)

o Tratar con respeto (p. ¢j. a la
privacidad, reconocimiento y

dignidad)

* Maximiza el
empoderamiento y la
inclusién

* Refleja el respeto por los
derechos humanos

Bienestar emocional

(Articulos 16y 17 de la
Convencidn)

* Ofrecer ambientes seguros y
predecibles

* Maximizar incentivos (p. ¢j.
recompensas, reconocimiento,
oportunidades para triunfar, muestras
de aprecio)

* Tener apoyos conductuales

* Acceso a servicios profesionales

* Reduce el miedo y la
ansiedad

¢ Incrementa la motivacién
y la satisfaccién

¢ Reduce los
comportamientos de reto y
aumenta las interacciones
positivas

e Maximiza la salud mental
y conductual

Bienestar fisico

(Articulos 25 y 26 de la

Convencidn)

* Suministrar prétesis (es decir
dispositivos para mejorar la
sensibilidad o la motricidad)

* Implementar programas nutricionales

* Implementar o incrementar el
involucramiento en programas de
ejercicio

* Acceso a servicios profesionales

* Incrementa el
procesamiento sensorial y
la movilidad fisica

* Mantiene el control del
peso y motiva una
nutricién adecuada y
balanceada

* Mejora el funcionamiento
humano y reduce los
efectos negativos de la
obesidad y la inactividad

* Mantiene o mejora la
condicién fisica y médica

Bienestar material

(Articulos 27 y 28 de la
Convencidn)

* Involucrar en un programa de empleo
con supervision

* Suministrar empleo remunerado en un
taller protegido

* Entrar en redes con servidores
genéricos

e Inscribirse en un programa de
formacién vocacional

* Participar como voluntario

* Incrementa la
autosuficiencia econémica
y el sentido de logro

* Incrementa las habilidades
relativas al trabajo y
conductuales

¢ Incrementa el sentido de
contribucién y de
propdsito
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Politicas de organizacion y prdcticas alineadas con los dominios de cali-
dad de vida. Existe una variedad de organizaciones en el mundo que
brindan servicios y apoyos a personas con discapacidad. Algunas de
ellas son organizaciones no gubernamentales (ONG), otras son entida-
des publicas sin propésito de lucro y unas mds son corporaciones con
fines de lucro. Dentro del marco de referencia de calidad de vida en-
focada a resultados, esas organizaciones deben alinear sus politicas y
précticas con el paradigma de apoyo para maximizar los resultados per-
sonales. El cuadro 7 resume algunas de las estrategias de mejora en la
calidad que resultardn en una alineacién mejor de las politicas y prac-
ticas organizacionales para cada dominio de calidad de vida.

La informaci6n en la primera columna del cuadro 7 es importante
y no debe ser pasada por alto. El lector encontrard en la columna 1,
basada en un trabajo de Claes ez al. (2016) y de Verdugo ez al. (2012),
los articulos de la Convencidén relacionados con cada dominio de
calidad de vida. Esta identificacion y asociacién ayudard a las jurisdic-
ciones que tengan que realizar cambios en las politicas relativas a im-

plementar la Convencién pero que todavia no tengan suficiente avance
en el cambio de sus précticas (Mittler, 2015; Schalock y Keith, 2016).

Los consumidores

Un miembro importante de la sociedad es la persona con discapacidad.
Aunque su papel critico y esencial a menudo no se toma en cuenta, las
personas con discapacidad cada dia estdn mds involucradas activamente
en el desarrollo, prestacién y evaluacién de ayudas individuales. Este
aumento se debe a diversos factores que incluyen los derechos cada vez
mayores para las personas con discapacidad, la inclusién en la prestacién
de los servicios de las politicas y précticas basadas en el concepto de
calidad de vida, y los hallazgos sobre las competencias y capacidades que
tienen las personas con discapacidad y que generalmente se ignoran u
obstaculizan (Keith y Schalock, 2016; Nussbaum, 2011; Mostert, 2016).

:Qué significa para las personas con discapacidad ser miembros mds
activos del grupo de apoyo? Desde una perspectiva sistémica, que el in-
dividuo esté involucrado en las fases de entrada, procesamiento y sali-
da en la planeacién e implementacién del apoyo. Mds especificamente,
durante la fase de entrada, debe haber un didlogo en el cual el individuo
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exprese sus metas y necesidades personales de soporte. Durante la fase
de procesamiento, el individuo se involucrard en desarrollar, imple-
mentar y monitorear su plan de apoyo. Y en la fase de salida, el indivi-
duo se involucrard en la validacién y evaluacién de los resultados relati-
vosalacalidad devida. Dichosaspectos clave se describen a continuacién.

Fase de entrada. Esta sucediendo una transformacién en el propésito
y contenido de los planes individuales de soporte. La transformacién
comprende: al distinguir entre un contrato de servicios que contenga
todos los requisitos legales y reglamentarios y un plan de apoyos indivi-
duales que alinee las metas personales deseadas e identificadas, asf como
las necesidades valoradas de soporte relativas a elementos especificos de
un sistema de apoyos y resultados personales deseados e identificados;
b] enfocarse en la persona como un todo, mds que en los déficits mé-
dicos, conductuales o psicoldgicos, y ¢] utilizar un grupo de apoyo es-
tructurado que incluya a la persona con discapacidad en la planeacién,
desarrollo, implementacién y evaluacién de las estrategias de apoyo
individualizadas (Herps ez al., 2016; Schalock y Luckasson, 2014).
Una parte esencial de esta transformacion estriba en conocer las me-
tas personales del individuo. Como se observa en el cuadro 8, puede es-
tablecerse un didlogo con la persona (o con el vocero de ella) basado en
sus metas relativas a cada dominio de la calidad de vida. La utilidad del
cuadro 8 es que alinea los articulos de la cpPD con los respectivos domi-
nios de calidad de vida, describe en un lenguaje comprensible el foco
primordial de cada dominio de calidad de vida y apunta algunas activi-
dades o preguntas alrededor de las cuales se puede establecer el didlogo.

Fase del procesamiento. Como miembro de un equipo de apoyo la per-
sona con discapacidad estd involucrada en su propio plan de apoyo,
que estd basado primordialmente en sus metas personales, valorando
sus necesidades y estrategias individualizadas. Una cuestién esencial es
preguntarse en este punto: ;qué sigue? ;Estdn involucrados en la im-
plementacién del plan la persona y otros miembros del equipo de apo-
yo, tales como la familia y personal de linea?

Un producto lateral del pensamiento transformativo es darse cuen-
ta que la efectividad del plan individual de soporte se reduce porque a
menudo es demasiado largo o complejo, porque estd hecho por los
menos e implementado por los todavia menos. El formato del plan
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Cuabpro 7. Alinear los dominios de calidad de vida

Dominio de calidad de vida — Estrategias ejemplares de mejoras en la calidad de vida

Desarrollo personal

(Articulo 24 de la

Convencién)

* Implementar programas de entrenamiento en planeacién
centrada en la persona que contengan el desarrollo de
procesos cognitivos relativos a la autogestién, instruccidn,
establecimiento de metas, evaluacién y recompensas
Expandir el uso de tecnologia asistida, incluyendo
dispositivos de comunicacién, ayudas de memoria,

aplicaciones para resolucién de problemas y monitoreo
médico

Desarrollar “puentes a la comunidad” para brindar
oportunidades de desarrollo personal

Sensibilizar al personal sobre la importancia de construir
las fortalezas personales del destinatario y maximizar los
incentivos

Autodeterminacién

(Articulos 14, 19y 21 de

la Convencién)

Implementar programas de entrenamiento del personal
que se enfoquen en la toma de decisiones y
autorregulacién

Expandir el uso de tecnologia inteligente que permita el
control personal

Relaciones interpersonales

(Articulos 23 y 30 de la

Convencién)

Incrementar el uso de técnicas y dispositivos de medios
sociales

Desarrollar la autogestién y organizacion de grupos de
pares

Implementar programas de entrenamiento para el
desarrollo de destrezas sociales

Comprometer a las familias para maximizar su
involucramiento y membresfa en los grupos de apoyo

Implementar programas para el asesoramiento y la
enseflanza por pares

Inclusién social

(Articulos 8, 9, 18, 20, 29
y 30 de la Convencién)

* Incrementar el uso de medios sociales

* Implementar un sistema de cupones para el transporte

e Usar ayudas sensoriales y motrices (p. ¢j. prétesis) para
facilitar el acceso y la participaciéon

<« . » . .

* Desarrollar “puentes a la comunidad” para maximizar la
participacién e inclusién social

¢ Impulsar la membresia a grupos de autoayuda
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con las politicas y pricticas de la organizaciéon

Dominio de calidad de vida

Estrategias ejemplares de mejoras en la calidad de vida

Derechos

(Articulos 5, 6, 7, 10, 11,

12,13,15y22dela
Convencién)

* Establecer y apoyar a grupos de autogestién y a su
membresia

* Desarrollar una posicién de ombudsman

* Hacer operativas las actividades de proteccién y de
autogestion

Bienestar emocional

(Articulos 16y 17 de la
Convencién)

* Establecer rutinas regulares que reflejen el “ritmo natural
de vida”

* Lograr la mdxima continuidad del personal

* Dar entrenamiento al personal e implementar apoyos
para el comportamiento positivo

* Desarrollar programas de incentivos referidos al
destinatario

* Acceso cuando sea necesario a profesionales de la salud
mental y conductual

Bienestar fisico

(Articulos 25 y 26 de la
Convencién)

* Contratar la procuracion y uso de prétesis (dispositivos
sensoriales y motores) con terapeutas ocupacionales y
fisicos

* Implementar videos de demostracidn, aplicaciones
electrdnicas o clases para la preparacién de alimentos y
una alimentacién sana

* Inscribirse en las Olimpiadas Especiales o en clubes
atléticos y deportivos semejantes

* Establecer programas de ejercicio en ambientes familiares
y laborales

Bienestar material

(Articulos 27 y 28 de la
Convencién)

* Establecer o expandir programas laborales con
supervision

e Transformar el programa de talleres protegidos en un
centro de empleo remunerado

* Programas de empleo por outsourcing

* Implementar un programa de servicios voluntarios de
divulgacién
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Cuapro 8. Dominios de calidad de vida; sus focos primarios,

Dominios de calidad de vida

Foco primario

Actividades o preguntas
para enmarcar un didlogo

Desarrollo personal

Trata sobre su
educacién (incluyendo

* Aprender las cosas en lo que
estd interesado

(Articulo 24 de la la continua, a lo largo ¢ Desarrollar las habilidades para
Convencién) de la vida) y ser mds independiente
competencia personal  * Ser capaz de cuidarse a si
(incluyendo aprender mismo
y demostrar * Ser capaz de seguir sus propios
habilidades) intereses
e Tener acceso a informacién
Autodeterminacién Trata sobre sus metas * Hacer sus propias elecciones

(Articulos 14, 19y 21 de

la Convencién)

personales y objetivos,
toma de decisiones y
elegir por si mismo

* Decidir por si mismo qué
vestir

* Expresar su propia opinién

e Actuar conforme a sus propias
metas y aspiraciones

Relaciones interpersonales

(Articulos 23 y 30 de la

Convencién)

Trata sobre su familia,
amigos, redes sociales
y los apoyos que recibe
de otros

* Los contactos que tiene o el
tiempo que dedica a la familia
y a los amigos

* El respeto o retroalimentacién
que recibe de la familia y de los
amigos

* El apoyo que tiene de la familia
y los amigos

* El respeto que recibe de otros

Inclusién social

(Articulos 8, 9, 18, 20, 29
y 30 de la Convencién)

Trata sobre su
integracion y
participacién en la
comunidad, el papel
que tiene en ella y los
apoyos que recibe

e Las actividades comunitarias
en las que participa

* Los contactos que tiene con la
gente en su entorno cercano

* La ayuda que recibe de la gente
que vive en la comunidad

¢ El nimero de membresias que
tiene en las organizaciones de
la comunidad
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y actividades o preguntas para enmarcar un didlogo

Dominios de calidad de vida

Foco primario

Actividades o preguntas
para enmarcar un didlogo

Derechos

(Articulos 5, 6, 7, 10, 11,

12,13,15y22 dela

Convencién)

Trata tanto sobre sus
derechos humanos
(respeto, dignidad,
igualdad) como legales
(ciudadanfa, acceso y
tratamiento justo)

Su derecho a la privacidad y
vida privada

Cémo lo trata la gente a su
alrededor

La oportunidad que tiene de
decir lo que piensa y ser
escuchado

El derecho a tener una mascota

Tener una llave de su casa

Poder votar

Bienestar emocional

(Articulos 16y 17 de la

Convencién)

Trata sobre su
satisfaccién, concepto
de si mismo y falta de
estrés en su vida

Cémo expresa sus sentimientos

:Hay elementos de peligro en
el ambiente en donde pasa la
mayor parte de su tiempo?

¢Algo le intranquiliza o tiene
preocupaciones serias sobre
algo?, ;en qué?

:Qué tan estable y predecible
es su ambiente?

Bienestar fisico

(Articulos 25 y 26 de la
Convencién)

Trata sobre su salud y
cuidado de ella,
nutricién, destrezas
de cuidado personal y
recreacion

;Tiene la energfa para
participar en actividades
fisicas?

sLimita qué tanto come para
que no aumente su peso?
sParticipa en actividades de
esparcimiento, recreacién y
deportes?

Bienestar material

(Articulos 27 y 28 de la

Convencién)

Trata sobre su estado
financiero, empleo,
arreglos de vida y
posesiones personales

sCudl es su ingreso mensual?
sTiene posesiones personales
que le son importantes?
sTiene un empleo pagado?
:Hay cosas o bienes que no
puede permitirse el lujo de

comprar porque no tiene
dinero?
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individual cambia a medida que cambia el pensamiento hacia la perso-
na como centro, aligerando los procesos y los productos e involucran-
do a los actores clave en la planeacién e implementacién del proceso.
Mediante muchas jurisdicciones nacionales e internacionales estamos
buscando el desarrollo de formatos de uso facil, como los listados a con-
tinuacién (Schalock y Luckasson, 2014):

* Plan de apoyo individual: un plan de una o dos cuartillas que enu-
mere aquellas metas y necesidades de apoyo que son importantes para
la persona. Este plan también incluye las estrategias de apoyo y la
entidad responsable para implementar los objetivos especificos, inclu-
yendo al individuo.

* Plan a la vista: una cuartilla que enliste sucintamente los objeti-
vos de aprendizaje, en lenguaje sencillo y explique cémo serdn apoya-
dos en un ambiente comun.

* Papel de la familia en el plan de apoyo individual: un resumen en
una o dos cuartillas que proporcione un panorama completo a los
padres y miembros de la familia de las metas personales del individuo
asi como las necesidades valoradas de apoyo, estrategias y objetivos de
los que es responsable la familia.

* Plan de accion del personal de linea: un resumen de una o dos cuar-
tillas que dé al personal de linea un panorama completo de las metas
personales del individuo y necesidades valoradas de apoyo, estrategias
y objetivos de los que es responsable.

Fase de salida. Consistentemente con la perspectiva de este capitulo so-
bre la politica guiada por los resultados, las personas con discapaci-
dad se involucran en la valoracién del personal y en los resultados rela-
cionados con la calidad de vida. Como lo analizan Gémez y Verdugo
(2016) y Schalock ez al. (2016), el enfoque actual para la medida de
los resultados personales relacionados con la calidad de vida se carac-
teriza por su naturaleza multidimensional; la coexistencia de propie-
dades universales con culturales; el uso de pluralismo metodolégico,
que comprende el autorreporte con el reporte a otros, y la importan-
cia de involucrar al destinatario. El cuadro 4 sirve de plantilla para usar
indicadores de resultados relativos a la calidad de vida en términos de un
instrumento de evaluacién de la misma. En Gémez y Verdugo (2016)
pueden encontrarse ejemplos especificos de instrumentos de evalua-
cién de la calidad de vida.
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La evaluacién de los resultados personales tiene altos riesgos para
las personas con discapacidad, las organizaciones y los sistemas de pres-
tacion de servicios. Por lo tanto, la evaluacién debe cefirse a unos li-
neamientos para desarrollar y evaluar las pruebas basados en las mejores
practicas. Tal como lo analizan Gémez y Verdugo (2016) y Verdugo ez al.
(2005), dichos lineamientos comprenden: un modelo conceptual bien
formulado y validado; el uso de indicadores sensibles a la cultura; una
escala de medicién de Likert; propiedades psicométricas bien estable-
cidas; procedimientos administrativos estandarizados, y versiones pa-
ralelas de la escala (una versién para el autorreporte y una paralela para
el reporte de otros, para aquellos que no pueden o no autorreportan).

Los resultados relativos a la calidad de vida pueden ser usados para
multiples propésitos, que incluyen monitorear y reportar, establecer
estrategias cuantitativas de mejora y hacer investigacién. En cierto ni-
vel del individuo las puntuaciones de calidad de vida pueden retroali-
mentarlo acerca de su estado en los dominios que componen la cali-
dad de vida. Tal retroalimentacién da lugar a una expectativa sobre la
posibilidad de que pueda haber un cambio, confirma que la organiza-
cién que sirve a la persona estd comprometida con un enfoque holis-
tico hacia el individuo y evalta si las estrategias de calidad en los nive-
les personal y organizacional ha logrado cambiar sus vidas o no.

Investigadores

Los involucrados en la investigacién también son miembros clave de
la asociacién. La investigacién ha desempenado histéricamente un pa-
pel fundamental en c6mo formulamos, medimos y aplicamos el con-
cepto de calidad de vida. Especificamente, la investigacién ha validado
los primeros ocho dominios de primer orden de ella; ha establecido un
marco de referencia para realizar medidas basado en las mejores préc-
ticas; identificado algunos de los factores (es decir, variables del mode-
rador y mediador) que influyen en los resultados guiados por la cali-
dad de vida; sugerido directrices relativas al involucramiento personal,
soportes individualizados y oportunidades de crecimiento personal, y
proporcionado una base empirica para la siguiente definicién de cali-
dad de vida individual que puede utilizarse como fundamento para la
investigacion sobre ella:
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La calidad de vida es un fenémeno multidimensional compuesto de
dominios centrales que constituyen el bienestar personal. Las carac-
teristicas personales y factores ambientales influyen sobre esos domi-
nios actuando como moderadores o mediadores. La calidad de vida
de una persona puede enriquecerse por medio de estrategias de me-
jora que engloban al involucramiento personal, apoyos individuali-
zados y oportunidades de crecimiento personal.

Con referencia al enfoque de este capitulo sobre el desarrollo de
politicas y su aplicacidn, la investigacién futura muy probablemente
enfatizard la evaluacién de resultados estableciendo pricticas basadas en
la evidencia. En este sentido se sugieren las siguientes cinco directrices
que son congruentes con el enfoque del desarrollo de politicas orien-
tadas hacia resultados y el foco de la aplicacién de la calidad de vida.

1. Acercarse a la conceptualizacién y medicién de la calidad de vida
desde una perspectiva multidimensional, que refleje las propiedades
de los indicadores de la misma, relativos a la ética (esto es, universal),
sus dominios centrales y los significados locales (es decir, relacionados
con la cultura).

2. Usar como variables dependientes en el diseno de una investi-
gacion multivariada resultados personales relativos a la calidad de vida.

3. Evaluar lo generalizable del concepto y la aplicacién de la cali-
dad de vida para abarcar diversas regiones geograficas, grupos cultura-
les y lingiiisticos y poblaciones (p. ¢j. educacién especial, vejez, salud
mental y conductual y dependencia quimica).

4. Determinar los factores (es decir, variables moderadoras y me-
diadoras) que afecten los resultados de la calidad de vida.

5. Involucrar a individuos con discapacidades, sus familias y pres-
tadores de apoyo en las tareas de investigacién.

DESARROLLAR Y APLICAR LA POLITICA
EN UN ENTORNO CAMBIANTE

El marco de referencia propuesto para el desarrollo de politicas que se
ha analizado en este capitulo incorpora una formulacién de politica
guiada por los resultados con una aplicacién enfocada en la calidad de
vida. El desarrollo y aplicacién exitosos de este enfoque requieren un
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conocimiento de su base empirica, la necesidad de abordarlos sistema-
ticamente y la prudencia de ser sensible a las cuestiones contextuales.

Base empirica. El marco de referencia visto en este capitulo es con-
sistente con tres hallazgos significativos reportados en la literatura. El
primero tiene que ver con el andlisis de reglamentos y documentos
nacionales e internacionales de politicas para discapacidades (Shogren
et al., 2015). En dicho andlisis se han identificado tres metas especi-
ficas: aquellas relativas a la dignidad y autonomia, a la actividad y a
la participacién humanas. Ademds, se identifican dominios de resulta-
dos asociados con cada meta. Los resultados personales asociados con
la dignidad y autonomia fueron la autodeterminacién y ciudadania
plena; para la actividad humana, la educacién y el aprendizaje con-
tinuos a lo largo de la vida, la productividad y el bienestar, y para la
participacién, la inclusién en la sociedad y en la comunidad y las rela-
ciones humanas. Hay por lo tanto un nuevo consenso respecto a las
metas deseadas de la politica (véase el cuadro 1). Mds ain, esas metas
y resultados relacionados estdn alineados con los dominios de resul-
tados personales e indicadores asociados que son paralelos a los ocho
dominios centrales de la calidad de vida que se han analizado alo largo
de este capitulo (véase el cuadro 4). El indicador respectivo puede
usarse para valorar los resultados personales que se pueden agregar en
niveles de la organizacién, del sistema y nacional para evaluar en ellos
los efectos de las respectivas metas de la politica para discapacidad.

El segundo hallazgo estd basado en el trabajo de Verdugo ez al.
(2012), Bradley ez al. (2016) y Claes et al. (2016). Como muestran
esos autores, los dominios de la calidad de vida pueden constituir un
marco de referencia para aplicar los articulos de la cppp. Aunque los
articulos de la Convencidn no se estructuran para una implementa-
cién que asegure una calidad de vida mejorada, si pueden hacerse ope-
rativos mediante politicas guiadas por los resultados relativas a: 4] la
planeacién centrada en la persona y enfocada en los dominios de la
calidad de vida y en los resultados personales; 4] la publicacién de los
perfiles de los prestadores de servicios en los que se detallen los resul-
tados que tengan que ver con el mejoramiento de la calidad de vida y
sus actividades para la mejora, y ¢] un programa de apoyo individua-
lizado disenado para mejorar los resultados personales y derechos in-
dividuales relativos a la calidad de vida.
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El tercer hallazgo es que los ambientes pueden construirse para me-
jorar los resultados deseados referentes a la calidad de vida (Christensen
y Byrne, 2014; Reinders y Schalock, 2014; Schalock ez al., 2016). Esos
ambientes proporcionan el escenario para la actividad humana; sirven
para mediar en el acceso a los recursos de la comunidad, fisica y social-
mente; facilitan la participacién en la vida comunitaria asi como en las
relaciones y actividades cotidianas; abren oportunidades para la autode-
terminacién, y permiten que los individuos construyan un capital so-
cial, tomen un empleo competitivo y sean mds independientes.

Enfoque sistémico. La base empirica descrita antes indica que existen,
para los paises de ingresos bajos y medios, unos fundamentos tanto
conceptuales como basados en valores para el desarrollo de la politica
guiada por resultados y su aplicacién enfocada en la calidad de vida.
Para complementar tales fundamentos se sugieren cinco pasos impor-
tantes para desarrollar y aplicar politicas en un entorno cambiante.

Primero, establecer asociaciones entre los responsables de hacer la
politica, los profesionales, los prestadores de apoyo, las personas con
discapacidad y los investigadores. Esto asegurard que haya acciones de
participacién y colaboracién que maximicen la sinergia y el éxito. La
era de la compartimentacién ha terminado; no podemos darnos el lujo
de volver a ello, y la gente con discapacidades y sus familias estdn can-
sadas de esperar.

Segundo, abogar para que haya politicas que especifiquen los re-
sultados deseados y relevantes referidos a la persona, relacionados
con la familia y enfocados hacia la sociedad (véase el cuadro 1). Adi-
cionalmente, estas politicas deben basarse en valores y especificar las
mejores practicas para su implementacién; tales practicas incluyen
aquellas que se basan en la planeacién centrada en la persona, el con-
cepto de la calidad de vida, el paradigma de apoyo y la evaluacién por
resultados.

Tercero, mejorar el uso del andlisis contextual para que lo puedan
usar los que hacen politica y los prestadores de apoyo, para facilitar asi
el desarrollo y aplicacién de politicas y el cambio en las organizaciones
y en los sistemas. Como se refleja en el cuadro 2, el uso del andlisis con-
textual facilita la adopcién y el cambio, pues al sefialar los obstdculos
serd mds fdcil construir estrategias y mecanismos para vencerlos y los
actores tendrdn mejores posibilidades de influir.
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Cuarto, alinear los aspectos criticos del marco de referencia de la
aplicacién. Ya se vio antes, por ejemplo, la importancia de 4] alinear (o
hacer corresponder) los articulos de la Convencién y los dominios es-
pecificos de calidad de vida (véanse los cuadros 6y 7), y 4] igualmente
hacer corresponder los dominios de calidad de vida con las actividades
o cuestiones que enmarquen un didlogo con la persona con discapaci-
dad (cuadro 8), con las estrategias de apoyo y efectos previstos (cuadro
6) asi como con las politicas de la organizacién y practicas de los domi-
nios de calidad de vida (cuadro 7). Sin tales correspondencias (o alinea-
ciones), muchas organizaciones y sistemas continuardn no solamente
encontrando obsticulos para implementar los articulos de la Conven-
cién sino también tendrdn poca respuesta y serdn del todo ineficaces.

Quinto, los que hacen la politica y los reguladores necesitan enten-
der la distincién entre evaluacién aditiva y formativa. La evaluacién
aditiva se usa para propdsitos de rendicién de cuentas mientras que la
formativa se usa para la mejora de un programa. Cada uno de esos dos
propdsitos se asocia con un juego diferente de preguntas que deben
responderse y con métodos que deben usarse. Adicionalmente, una eva-
luacién aditiva (como la que se requiere para una acreditacién solici-
tada por un organismo regulador) tipicamente genera mds ansiedad
entre los actores participantes que la evaluacién formativa con la que
usualmente sucede lo contrario: produce emocién debido a su enfo-
que formativo y de aprendizaje. Se sugiere que el desarrollo y aplica-
cién de politicas deberia enfocarse en la evaluacién formativa que me-
jorard la aplicacién, facilitard la transformacién programadtica y dard
mejores resultados personales, familiares y sociales.

Cuestiones contextuales. Vivimos en un ambiente cambiante caracteri-
zado por un conocimiento transformado de —y aproximado a— las
personas con alguna discapacidad. Los modelos mentales y actitudes
publicas estdn acercindose a un modelo social mds amigable con el
ambiente de la discapacidad (mds que senalar los defectos), a la inclu-
sidén social y comunitaria (mds que segregacion), a los derechos huma-
nos y legales (mds que negar a las personas con discapacidad), a la auto-
determinacién (mds que al control) y al desarrollo personal y bienestar
(mds que al estrangulamiento).

El desarrollo de politicas y su aplicacién debe reflejar no solamente
esta transformacién sino también el ambiente contextual del pais, re-
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gién o jurisdiccion. Por ejemplo, se reconoce que los cinco pasos men-
cionados antes con relacién al cambio sistémico —es decir relativo al
todo— deben contextualizarse para reflejar las diferencias entre paises
y culturas (World Health Association, 2011). Con referencia al desa-
rrollo de politicas, por ejemplo, los resultados de los dominios relativos
a las politicas correlacionadas con los objetivos de politica de discapa-
cidad guiada por resultados han de centrarse en aquellos resultados
que mds se necesiten en una sociedad cuando ésta carece significativa-
mente de ellos. En concreto, mientras que los principios sehalados en
la Convencién sobre la dignidad humana y la autonomia resaltan la
plena ciudadania, al asumirse como metas de discapacidad, aquellas
tareas relativas al bienestar e involucramiento han de enfocarse sobre la
inclusién en la comunidad y en la sociedad en general.

Respecto la transformacién de las organizaciones y de los sistemas,
las instituciones de seguridad social asociadas con profesionales y otras
ONG pueden trabajar en conjunto para apoyar al personal de salud, la
educacién y el bienestar social para prestar asistencia, servicios y
apoyos a gente con discapacidad y a sus familias. Adicionalmente, la
transformacién de esas organizaciones y sistemas se reflejard en ac-
tividades empresariales y entidades que resulten en la creacién de un
valor social para mejorar las vidas de la gente, construir el sentido de
comunidad e impulsar a la sociedad.

En cuanto a la educacién profesional y el desarrollo de prestadores
de apoyo, la agenda podria bien diferir, dependiendo del pais y de su
modelo de prestacién de apoyos. Por ejemplo, en aquellos paises don-
de se usa el modelo de rehabilitacién basada en la comunidad, el en-
foque versard seguramente sobre darle capacitacién al personal dedica-
do a trabajar en las dreas de la salud, la educacién y la seguridad social,
y que a menudo carece de confianza o motivacién para aumentar sus
habilidades hacia las personas con discapacidad y sus familias. En los
paises desarrollados, donde hay personal que directamente ofrece el
cuidado, supervisién y apoyos, el enfoque serd mds probablemente
sobre el desarrollo de equipos y entrenamiento basado en competen-
cias, es decir, las habilidades requeridas para hacer el trabajo correcta-
mente (Buntinx, 2008).



10
TEMAS INTERNACIONALES: FAMILIAS EN ACCION

Garé Fabila

No serd hasta que hayamos creado y mantenido
condiciones decentes para todos los seres humanos,
cuando sean reconocidas y aceptadas como una obligacién
comun para todos los hombres de todos los paises...

no serd hasta entonces cuando quizd con cierto grado

de justificacién podamos hablar del hombre civilizado.

ALBERT FINSTEIN, 1945

INTRODUCCION

El camino para que se les reconozcan sus derechos a las personas
con discapacidad y a sus familias ha sido largo y dificil. La indife-
rencia, la discriminacién y los prejuicios han sido la ténica preva-
leciente en todos los paises del mundo, sin embargo, gracias a la pre-
sién ejercida por muchas familias y destacados lideres sociales ha
ido surgiendo un marco legal para su proteccién. La Organizacién
de las Naciones Unidas (oNU) ha elaborado muchos tratados y de-
claraciones y ha establecido anos conmemorativos que han pavimen-
tado el camino que se dirige hacia la inclusién de las personas con
discapacidad en las sociedades de todo el mundo. Finalmente, en
2006 concluyé la Convencidn sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, un tratado completo sobre derechos humanos
que establece las reglas y obligaciones de los gobiernos para evitar su
exclusién de la sociedad y permitirles gozar de sus derechos plenos
como ciudadanos.

219
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LA DISCRIMINACION
CONTRA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDADES

La humanidad ha sido cruel con aquellos que ve diferentes, por ejem-
plo, en la antigua Grecia los espartanos despefiaban desde lo alto del
monte Taigeto a los bebés que nacian con alguna deformidad; en la
Edad Media se construfan ciudades amuralladas para confinar a los
ciegos; la epilepsia se consideraba una posesién demoniaca, lo que la-
mentablemente atin se piensa en algunos lugares. En un viaje por el
sureste de México, a la autora de este capitulo se le acercé una joven-
cita para pedirle una moneda, diciendo que la necesitaba para aten-
derse unos ataques que sufria, pues se le negaba la entrada a la escuela
del pueblo porque “estaba poseida por el demonio”. Cuando la autora
realizé un trabajo de campo para Naciones Unidas con 16 familias, un
padre de Africa le comenté que su hijo tenfa una discapacidad intelec-
tual y que en su pais tenfan reacciones violentas contra él: le lanzaban
palos y piedras mientras le insultaban. Esto sucedia a finales del siglo
XX, y no hay razén para pensar que tales actitudes hayan desaparecido.

La tecnologia actual se utiliza para detectar “anormalidades” e in-
terrumpir embarazos en una proporcién alarmante, lo que muestra la
intolerancia de la sociedad hacia quienes considera “diferentes”. Con-
forme a un articulo reciente (Natoli ez /., 2012), basado en datos re-
gistrados durante 15 anos en varios hospitales y clinicas de Estados
Unidos (no conocemos datos confiables ni de México ni del resto de
los paises latinoamericananos), se estimé que el porcentaje de emba-
razos interrumpidos en los que se habia diagnosticado sindrome de
Down es de 67%, y aunque se trata de una reduccién significativa de
la cifra de 90% de los afios noventa, ain es muy alta. En Gran Breta-
fa el porcentaje es de 75% (Buckley y Buckley, 2008). Lo que esas ci-
fras expresan es que muchos padres no creen poder enfrentar el futuro
rechazo a su hijo y deciden tomar esta salida, que tampoco es fécil. Si
bien las estadisticas de interrupciones del embarazo han descendido,
todavia son elevadas, sobre todo en los paises desarrollados y entre las
clases mds acomodadas de aquellos en desarrollo.

A pesar de todos los avances de la sociedad todavia subsisten mu-
chas barreras, fisicas, sociales y culturales; mitos y discriminacién que
segregan a las personas con alguna discapacidad de una buena calidad
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de vida. A pesar de la legislacién que lo prohibe explicitamente, hay
instituciones de salud que niegan sus servicios a las personas con disca-
pacidad y a sus familias. Esta es una barrera en la préctica que solamen-
te se vendrd abajo con la presién de la sociedad. Existen escuelas que
discriminan a quienes mayor apoyo requieren, y si los llegan a aceptar
dejan el problema a maestros que no tienen la informacién apropiada
para facilitarles a estas personas su aprendizaje; peor adn, hay quienes
ni siquiera tienen interés en intentarlo. En las escuelas normales de
maestros poco o nada estd contemplado en los curriculos para preparar
a los futuros docentes en el apoyo a los estudiantes con discapacidades.
Algunas escuelas aseguran que imparten educacién incluyente, pero en
la prictica marginan a esos alumnos de los procesos de aprendizaje.

FaMILIAS EN ACCION

Frente a tal indolencia, las familias han tomado en sus manos la lucha
para cambiar las actitudes de la sociedad ante la intolerable perspecti-
va de recluir a sus hijos en alguna institucion psiquidtrica donde su
vida serfa algo carente de sentido, que era la Ginica alternativa hace unas
pocas décadas. La autora de este capitulo, siempre acompanada por su
esposo y por muchas otras familias en una situacién semejante, se in-
corpord a esta lucha, dificil y llena de dolor, pero que poco a poco ha
ido venciendo las barreras y sometiendo las actitudes de discrimina-
cién. No hay cabida al desdnimo, pues es muy fuerte la conviccién de
que eventualmente la sociedad dard un espacio para que sus hijos pue-
dan disfrutar de sus derechos.

F1r rarEL DE NacioNes UNIDAS

En 2011 la Organizacién Mundial de la Salud (oms) emprendié por
primera vez un estudio sobre la discapacidad en el que se revisa la situa-
cién de las personas que la tienen en todo el mundo. El estudio contie-
ne capitulos sobre salud, rehabilitacién, asistencia, apoyo, ambientes
favorables, educacién y empleo, y en cada uno de esos temas se conside-
ran las barreras existentes y como los diversos paises las estdn enfrentan-
do; en él se recogen utiles pricticas y recomendaciones. El estudio fue
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prologado por el profesor Stephen W. Hawking, director de investiga-
cién del Centro de Cosmologfa Teédrica de la Universidad de Cambrid-
ge, Inglaterra, quien tiene discapacidad de tipo neuromuscular, lo que
no le ha impedido ser uno de los cientificos de mayor reconocimiento
en su campo. En su prélogo comenta que “en el informe se formulan
recomendaciones para la adopciéon de medidas a escala local, nacional e
internacional. Por consiguiente, serd una herramienta inestimable para
las instancias normativas, los investigadores, practicantes, defensores de
los derechos y los voluntarios relacionados con la discapacidad”.

En ese estudio pionero se ha mostrado que aproximadamente 15%
de la poblacién mundial tiene algin tipo de discapacidad, cifra mu-
cho mis alta que la de 10% que la misma oms citaba con base en los
estudios de la década de los setenta. Esto significa que, en México, ha-
bria casi 18 millones de habitantes con alguna discapacidad. Con es-
tos niimeros en mente los gobiernos deberian considerar la necesidad
urgente de proveer los medios necesarios para que esos millones de per-
sonas tengan las oportunidades para alcanzar una calidad de vida dig-
na. La cifra aumentaria de manera importante si se tomase en cuenta
lo que sefala el informe mundial sobre la discapacidad: “Casi todas las
personas tendrdn una discapacidad temporal o permanente en algiin
momento de sus vidas, y los que sobrevivan y lleguen a la vejez expe-
rimentardn cada vez mds dificultades de funcionamiento” (Organiza-
cién Mundial de la Salud, 2011).

Pero al menos se empiezan a realizar estudios y a mostrar la mag-
nitud del problema, gracias a la insistencia de muchas personas por
cerca ya de 70 afios, quienes han logrado primero una declaracién
publica de intenciones y més tarde su cumplimiento. En todo ello la
Organizacién de las Naciones Unidas ha tenido un papel importante.

A mediados del siglo pasado, el 24 de octubre de 1945, se fundé
la Organizacién de las Naciones Unidas con el fin de salvaguardar la
paz, evitar otro conflicto como la segunda Guerra Mundial que aca-
baba de terminar, promover el desarrollo econémico, la asistencia hu-
manitaria y los derechos humanos. Desde entonces se han establecido
fechas conmemorativas y firmado numerosos tratados y convencio-
nes, algunos de ellos vinculantes, es decir cuyas disposiciones tienen el
mismo rango que las leyes internas de los paises y por lo tanto impo-
nen obligaciones a los gobiernos. Estas acciones han tenido un éxito
relativo, pues mientras unos paises han hecho cambios en sus politicas
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internas otros sencillamente las han ignorado, como ha quedado de-
mostrado por las evaluaciones periédicas que realiza la propia oNv.

Todo comenzé con la Declaracién Universal de Derechos Huma-
nos (Naciones Unidas, 1948), que fue aprobada por la Asamblea Ge-
neral el 10 de diciembre de 1948 como reflejo de la amarga experien-
cia de la guerra y que afirma la igualdad de todos los seres humanos.
Es un magnifico documento que establece un ideal comun al que debe
aspirar todo pais. El segundo articulo dice:

Toda persona tiene todos los derechos y libertades proclamados en
esta Declaracién, sin distincién alguna de raza, color, sexo, idioma,
religién, opinién politica o de cualquier otra indole, origen nacional
o social, posicién econémica, nacimiento o cualquier otra condicién.
Ademds, no se hard distincién alguna fundada en la condicién poli-
tica, juridica o internacional del pais o territorio de cuya jurisdiccién
dependa una persona, tanto si se trata de un pais independiente, como
de un territorio bajo administracién fiduciaria, no auténomo o some-
tido a cualquier otra limitacién de soberanfa.

Esto es, todo ser humano nace libre con igualdad en su dignidad
y sus derechos, sin distincién alguna y protegido contra todo tipo de
discriminacién. Las discapacidades, sin embargo, no estaban presen-
tes en la mente de los redactores como tampoco de la sociedad en ge-
neral. Hubo que trabajar mucho para que toda persona significase li-
teralmente eso: toda.

Mis adelante fueron surgiendo otros documentos que pueden en-
contrarse en el sitio de la Secretarfa de la Convencién sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2004); ellos
son (respetando los titulos originales aunque algunos han cambiado
para eliminar cierta connotacién despectiva):

* La Declaracién sobre los Derechos de las Personas con Retraso
Mental (1971)

* La Declaracién sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidades (1975)

* El Tratado Internacional sobre Derechos Civiles y Politicos (1976)

* El Afio Internacional de las Personas con Discapacidad (1981) que
dio lugar a la elaboracién de un programa mundial de acciones relati-
vas a las personas con discapacidad (Programa de Accién Mundial para
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los Impedidos), adoptado por la Asamblea General el 3 de diciembre
de 1982 en su resolucién 37/52, y se extendié por una década

e La Convencién Internacional sobre el Trabajo (1983)

¢ La Convencién sobre los Derechos de los Nifios (1989)

* Las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para
las Personas con Discapacidad (1993)

* El Afo Internacional de la Familia (1994)

* La Convencién Internacional Amplia e Integral para Promover
y Proteger los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapaci-
dad (2001)

* La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad y su Protocolo Facultativo (20006)

Todos y cada uno de estos documentos han ido pavimentando el
camino para alcanzar una verdadera inclusién de las personas con dis-
capacidad en la sociedad. Las reglas y obligaciones quedan perfecta-
mente claras para los gobiernos, las sociedades, las familias y las mis-
mas personas con discapacidad en la lucha para evitar ser excluidos de
tener plenos derechos como ciudadanos.

LA INEXACTITUD DE LOS DATOS

Una de las primeras limitantes para poner en préctica todo este marco
logrado es el conocimiento de la magnitud real del problema, debida a
la inexactitud de los censos poblacionales. Este es un problema debido
en algunos casos a los deficientes procesos de registro y en otros por el
ocultamiento intencional de la informacién, ambas situaciones comu-
nes en algunas partes del mundo. Por ejemplo, en el censo de pobla-
cién de México en 2010 (1NEGI, 2010) se indica que la poblacién con
alguna discapacidad (caminar y moverse, ver, escuchar, hablar o comu-
nicarse, atender el cuidado personal, poner atencién o aprender, y men-
tal) era aproximadamente 5% de la poblacién total. Esta cifra es consi-
derablementeinferioral estimado delas Naciones Unidas (Organizacién
Mundial de la Salud, 2011).

Es necesario contar con informacién fidedigna en varios aspectos:
cudntas personas realmente hay con alguna discapacidad y de qué tipo,
dénde viven, cudles son sus condiciones de vida reales, cudntos servi-
cios y de qué calidad tienen disponibles, cudl es el presupuesto real
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asignado para mejorar su calidad de vida y qué se estd haciendo por
ellos, tanto en las grandes ciudades como en las pequefas y en las zonas
rurales. Hay que saber cudles son los avances reales para las personas y
sus familias; considerar cada caso de discapacidad intelectual —el cen-
so las engloba en “mental”—, incluyendo los casos mds severos que
requieren mayor apoyo. Hay enfermedades mentales cuya existencia se
oculta sobre todo cuando alguna otra discapacidad estd presente.

Es intolerable que contintien la desigualdad y la injusticia social y
que los pequefios avances se limiten a las ciudades grandes y que la
poca ayuda asignada a las personas con discapacidad sea una especie
de caridad y no un derecho.

Esta situacién se reconocié a principios de la década de los noven-
ta en el seno de la oNU y el secretario general designé en 1994 a Bengt
Lindqvist, de Suecia, como relator especial para que informara a la
Comisién para el Desarrollo Social sobre la aplicacién de las Normas
Uniformes. El mandato del Sr. Lindqvist, originalmente por tres anos,
fue extendido hasta el ano 2000, pues su tarea era no solamente dar
seguimiento a la aplicacién de las Normas sino expresar su recomenda-
cién personal para implementarlas mejor. En una frase la resumié:
“Todas las personas con discapacidad, significa TODAS”.

“TODAS LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD, SIGNIFICA TODAS

Lindqvist encontrd que entre los temas relevantes sujetos a apoyos fi-
nancieros del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo y del
Banco Mundial no estaban los proyectos de apoyo a las personas con
discapacidad, de manera que recomendé que se incluyeran. También
observd la poca atencién que se ponia al empleo, al ambiente fisico, a
la educacién y a las tecnologias para la informacién y las comunica-
ciones. El monitoreo de los gobiernos era practicamente inexistente, y
las Normas Uniformes que todos habian aceptado no eran vinculantes
y muy vagas en cuanto a su aplicacion.

Lindqvist sefialé enfdticamente que era necesario hacer profundos
cambios en todo el mundo y para todos, afirmando que cada perso-
na con discapacidad quiere decir todos y cada uno. La autora ha que-
rido enfatizar esta frase, que era evidente para todos los que, junto con
ella, trabajaron en equipos de gobiernos, sociedad y familia para propo-
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ner acciones coordinadas. Lo que en aquel entonces (finales del siglo
anterior) se vefa como un camino para obtener resultados satisfacto-
rios fue gradualmente cayendo en el olvido. A pesar de los compromi-
sos, los resultados han sido pobres.

Lo que si se logré durante la década de los noventa y los primeros
afos de este siglo fue establecer una visién comdn y despertar la con-
ciencia sobre la necesidad de cambios para que les fueran reconocidos
sus derechos a las personas con discapacidad y a sus familias, tanto en
las dreas rurales como en las ciudades, y que se debia tener en cuenta
todo tipo de discapacidad. Aunque la implementacién prictica todavia
estaba lejos debido a la magnitud del problema, al menos los gobier-
nos, las familias y la sociedad empezaron a caminar de la mano. Una
cuestion preocupante era que 70% de todas las personas con discapa-
cidad en el mundo vivian en los paises en desarrollo, lo que agravaba
la dificultad de las soluciones.

Los avances se lograron en gran medida gracias a la motivacién de
los lideres presentes durante el periodo de declaraciones, comenzando
por los involucrados en la elaboracién de politicas en la oNU que por
primera vez se escogieron entre aquellos que tenfan alguna discapaci-
dad o en cuyas familias alguien la tenfa. Este conjunto tan especial de
lideres representaba todas las discapacidades existentes, y eso marcé la
diferencia.

Bengt Lindqvist era ciego. Habia sido ministro para el Desarrollo
Social en su pais, Suecia, y cuando fue designado relator especial mo-
vi6 mar y tierra para realizar su encargo: durante nueve afios viajé in-
tensivamente para dar a conocer las Normas Uniformes y promover
los derechos de las personas con discapacidad. Evalué a todos los pai-
ses para determinar las condiciones prevalecientes en cada uno y se
entrevisté con todos los presidentes para que conocieran de primera
mano la posicién de las Naciones Unidas asi como las necesidades, de
tal manera que sus gobiernos adoptaran las acciones encaminadas a
lograr soluciones sobre bases reales y practicas.

Estuvo en México cinco veces y trabajé con el gobierno, la socie-
dad, las organizaciones y las familias. Se entrevisté con el presidente
de la Republica, con varios miembros del gabinete, con las principales
organizaciones de personas con discapacidad, con estudiantes univer-
sitarios y con la prensa. Participé en conferencias, seminarios y talleres
de trabajo.
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Escribi6 un libro en el que resume la situacién del mundo y refle-
ja fielmente la gravedad del problema global, mds que limitarse a una
critica. El libro contiene informacién que algunos gobiernos prefieren
ignorar y describe cémo muchos seres viven en condiciones infrahu-
manas, luchando contra toda clase de barreras, fisicas, sociales y dis-
criminatorias, y sobre todo contra la indiferencia de la sociedad. Esto
significaba, y todavia significa, que millones de ninos, jévenes, adultos
y ancianos han sido privados de sus derechos elementales, sobre todo
en los paises pobres, aunque en algunos ricos también.

La CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS
DE LAS PERSONAS CON Di1scAPACIDAD

En la Conferencia Mundial contra el Racismo, la Discriminacién Ra-
cial, la Xenofobia y las Formas Conexas de Intolerancia que se celebré
en Durban, Suddfrica (Naciones Unidas, 2001) del 31 de agosto al 8
de septiembre de 2001, Lindqvist partié de la propuesta de México
para elaborar un documento completo sobre los derechos de las perso-
nas con discapacidad. El resultado fue la propuesta 56/168, conocida
como la Convencién Internacional Amplia e Integral para Promover y
Proteger los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad,
resolucién que fue adoptada en la 882 sesién plenaria del 19 de diciem-
bre de 2001 y que desembocé en la Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo, aprobados
el 13 de diciembre de 2006. Este es el primer tratado amplio sobre los
derechos humanos del siglo xx1 (Naciones Unidas, 2000).

Cientos de paises y de organizaciones civiles se adhirieron a esta
propuesta que se discuti6 en la sede de las Naciones Unidas en Nueva
York. Se recibieron miles de correos electrénicos, cartas y llamadas te-
lefénicas de todo el mundo en un movimiento sin precedentes, el mds
grande en la historia de la oNU y asi se firmé el primer tratado vincu-
lante sobre los derechos humanos.

El trabajo no se ha detenido. Al Sr. Bengt Lindqvist (1994-2002)
le sucedié la Sra. Sheikha Hissa Khalifa bin Ahmed al-Thani, de Qatar
(2003-2005), y actualmente el relator especial es el Sr. Shuaib Chalklen
de Sudafrica (2009), todos ellos distinguidos lideres sociales a favor de
las personas con discapacidad.
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En muchos paises se han hecho cambios profundos, en otros s6lo
de palabra, sin embargo hay comités tanto nacionales como interna-
cionales que siguen de cerca el cumplimiento y armonizacién de las
legislaciones internas, su aplicacién y creacidon de politicas pablicas
conforme a los articulos de la Convencién, tomando en cuenta las
necesidades de cada pais y los beneficios esperados para la poblacién
protegida y sus familias. Este es un avance notable en tan corto tiempo.

Hay todavia paises sin un verdadero desarrollo, en los que hay
brechas enormes entre ricos y pobres, y tristemente incluso entre la
misma gente con discapacidad, lo que es en si una forma de discrimi-
nacién. Los menos protegidos son aquellos con discapacidades multi-
ples, los ancianos, muchas minorias étnicas, inmigrantes y personas
con desérdenes mentales.

LA LUCHA EN NUESTRO AMBIENTE LATINOAMERICANO

Nuestra region es de una gran heterogeneidad, con extremos de rique-
za'y de pobreza. Hay, es cierto, personas y grupos con poder econémi-
co que a menudo toman la responsabilidad que deberia ser del gobier-
no y financian obras sociales. Un dato no oficial es que en México 90%
de los recursos destinados a apoyar a las personas con discapacidad
provienen de fuentes privadas. Es por ello que enfatizamos la nece-
sidad de que se apliquen las politicas publicas que pueden emanar de
la Convencién —como lo sehalan Schalock y Verdugo en el capitulo
anterior— para dar mayor capacidad de decisién a las personas con
discapacidad, de manera que la sociedad escuche sus voces y les abra
los espacios para una vida digna.

Necesitamos una sociedad dispuesta a aceptar a un bebé desde
que estd en formacién, mds que a destruirlo; que sea consciente de
que todos tenemos los mismos derechos; en la que haya centros de sa-
lud regionales, accesibles, para que los padres no tengan que desgas-
tarse buscando el apoyo que no encuentran. Se necesita la guia y el
acompafamiento de movimientos nacionales, que hagan que los go-
biernos pongan en prdctica los tratados internacionales que se han
comprometido a cumplir.

La autora de este capitulo comenzé en 1970 este camino con un
hijo con discapacidades multiples. Ha sido testigo de muchos cambios
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positivos, aunque lentos y desiguales. Puede constatar que los cambios
seguirdn hacia lo mejor, siempre que las familias no cedan en su em-
peno para que la sociedad cumpla con las expectativas de tantas fami-
lias con necesidad.

Este libro aborda el papel de los abuelos que participan en el
proceso emocional, a veces doloroso, de observar la lucha de sus seres
queridos, y quienes por un lado tienen el compromiso con su nieto y
por el otro con su hijo, y algunas veces el apoyo requerido no estd
disponible. Seria deseable que ellos formasen grupos de autoapoyo,
pues como la investigacién de campo ha demostrado su papel es cla-
ve (Cunningham, 2006). La autora ha visto el valor de los abuelos: la
que acompafa a su nieto en su vida diaria; el que alienta y apoya a los
padres. Ello es tan motivante que fue una de las razones para partici-
par en este libro: hacer ver que en nuestro medio latinoamericano, a
pesar de sus grandes carencias, hay recursos poderosos y humanos.

Para que la inclusién no sea meramente retdrica necesitamos mé-
dicos generales con mejor entrenamiento, asi como pediatras, neurd-
logos, psicdlogos, trabajadores sociales, maestros de educacién especial,
asi como terapeutas en las diversas dreas, para desarrollar al mdximo
las capacidades de los nifios cuya inclusion social debe empezar desde
las etapas mds tempranas de su desarrollo. Afortunadamente esto estd
empezando a suceder, sobre todo en las tres tltimas décadas, aunque
todavia estamos lejos de las sociedades mds avanzadas.

LLAS DIFERENTES ETAPAS

México ha tenido avances gracias a la labor infatigable de lideres so-
ciales que han tomado la responsabilidad de ofrecer a las personas con
discapacidad las oportunidades que merecen. Hoy dia muchas escue-
las tanto publicas como privadas han desarrollado programas inclu-
yentes con grados variados de éxito; hay que destacar a algunas escue-
las que han tenido un desempeno notable considerando lo limitado
de sus recursos, pero queda mucho por hacer.

Las familias insatisfechas con las condiciones prevalecientes han
ido creando un terreno comin cada vez mds amplio, de manera de que
juntas puedan movilizar a los gobiernos y a la sociedad. Los cambios
han comenzado de una manera modesta pero han alcanzado implica-
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ciones globales gracias a la Convencidn, en la que tuvieron una parti-
cipacion activa.

En las sociedades avanzadas las instituciones publicas y privadas
desarrollaron un modelo que ha evolucionado desde una asistencia
puramente médica hasta la rehabilitacién y, finalmente, la educacién
incluyente centrada en el desarrollo de las habilidades de la persona.
Muchas cosas son posibles cuando existe una adecuada coordinacién
entre los diferentes actores, pero el problema es global ya que el tra-
bajo no estd completo en parte alguna, asi que debe buscarse un mo-
delo social en el que haya un balance entre todos los aspectos, que es
en lo que han estado insistiendo los movimientos internacionales, y
es precisamente lo que promovié Bengt Lindqvist: que el movimien-
to no se limitase a la salud y a la educacién sino que se extendiese a
todos los derechos humanos y que todos fuesen exactamente los mis-
mos para cada uno, con o sin discapacidades. Esto fue llevado al Alto
Comisionado para los Derechos Humanos, a la Organizacién Mun-
dial de la Salud y a la Organizacién Internacional del Trabajo, y des-
embocé en la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

Todavia es necesario llevar las declaraciones a la préctica, ya que
hay grupos que han tenido mayores avances que otros, aun cuando
todos estdn amparados por la Convencién y deberian tener igualdad
de oportunidades. No debemos cejar hasta que haya una verdadera
justicia social para todos. Paradéjicamente, la lucha por la igualdad ha
tenido desigualdades en su seno. Hay regiones como Africa y partes
de Asia donde lo que se ha logrado es poco en comparacién con otras
partes del mundo.

Y puesto que el propésito de este libro es dar informacién a las
familias para que ejerzan mejor sus derechos, concluimos con algunas
reflexiones:

* Las familias se deben informar, estudiar y desarrollar sus capaci-
dades como lideres para que puedan influir en los cambios.

* Es necesario reflejar en metas especificas de las politicas publicas
los derechos claramente establecidos en la Convencién para fortalecer
a la sociedad, como se explic en el capitulo anterior.

Finalmente, la autora de este capitulo quisiera compartir su expe-
riencia personal: su hijo Eduardo, quien nacié con multiples discapa-
cidades y su vida se veia en un inicio sin esperanza, no solamente tuvo
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una vida feliz sino que fue el motor que sostuvo e impulsé a la autora,
a su esposo y a sus amigos y familiares, por mds de 45 afios. Su presen-
cia ha sido tan fuerte que aunque ya no estd con nosotros nos sigue
inspirando. Ann Wallace, trabajadora social, lo sintetiza en una her-
mosa frase: “Yo trabajo en colaboracién con las familias no porque sea
la forma correcta de hacer las cosas, sino porque es la mds agradable,
la que mayor energfa transmite y la mds satisfactoria para ofrecer un
servicio”.






Cuarta parte

LOGRAR EL FUTURO

Todos los ninos nacen con potenciales distintos para su desarrollo. El
papel de los padres, de los educadores y de la comunidad es esforzarse en
que no suceda algo que lo limite y que se haga todo lo posible para im-
pulsarlo (Cunningham, 2006). En este sentido las personas con sindro-
me de Down en nada se diferencian de los demds: tienen aspiraciones y
suefios, que para lograrlos el apoyo y el aliento son cuestiones clave.

En esta parte del libro se narran las historias de cinco jévenes de lu-
gares tan diversos como Estados Unidos, Argentina, México, Singapur y
los Paises Bajos que han logrado destacar en sus campos, pero sobre todo
han llevado una vida que les ha hecho felices a ellos y a sus familias: si ellos
pudieron uno también podrd. La seccién concluye con un ensayo foto-
gréfico que muestra escenas de la vida cotidiana de unos jévenes adultos
con sindrome de Down que se mezclan con sus pares y amigos y realizan
las actividades propias de cualquiera de su edad: hacer deporte, pintar,
bailar, jugar con sus compafieros y enamorarse. El autor narra su acerca-
miento —temeroso al principio y después cdlido y entusiasta— hacia este
grupo humano.
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TesTIMONIOS:
“S1 YO PUDE, TU TAMBIEN PODRAS”

Que nada se interponga en el camino
para realizar sus suenos

Dyran KueHL

Nosotros también somos down,
somos Miguel Tomasin

Los ReynoLs

Soy una persona trabajadora
con sindrome de Down

NararLia CAROLINA LOPEZ

No se trata de adaptar el mundo a ellos,
sino de adaptarlos a ellos al mundo

ALEJANDRA ZEPEDA

Hablaré para que los demds puedan entender
nuestros sentimientos y nuestros suefios

JaspREET KOUR SEKHON

Si los grandes personajes tienen quien
les escriba sus discursos, y sin embargo saben
sobre qué estdn hablando, yo también

DaviD DE GRAAF

INTRODUCCION

La diversidad es muy grande entre las personas con sindrome de Down:
algunos obtienen grados universitarios y tienen un empleo de tiempo
completo y vida independiente, otros requieren mayor apoyo y sus lo-
gros académicos podrdn ser menores pero en cambio tienen otras ha-
bilidades. Unos y otros ocupan su lugar en la sociedad y todos tienen
mucho por ofrecer. La cuestién no es de discapacidades sino de habi-
lidades, como se narra en varias de nuestras historias.
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Y puesto que es imposible saber cémo se desarrollard la vida de
un bebé, lo més sabio es rodearle de tanto carifio y apoyo como sea
posible y darle la atencién médica necesaria, de tal manera que cuando
crezca tenga las mejores opciones para que pueda escoger entre ellas
la que quiera.

;Cuiles son estas posibilidades? Muchisimas. Solamente como
ilustracién contaremos en seguida algunas historias de jévenes adul-
tos con sindrome de Down que han logrado sus suefios venciendo los
obstaculos, con el apoyo de sus seres queridos: familia y amigos. No
es lo que ellos hacen, ésas han sido sus elecciones particulares, sino la
seguridad de que si ellos pudieron, nuestro bebé también podra.

Nuestra primera historia es acerca de un atleta, un consumado di-
senador y si eso fuera poco fundador de una banda de rock; él ha sido
capaz de combinar el deporte, la musica y un floreciente negocio. La
segunda es acerca de un grupo de musicos de rock muy singular —por
decir lo menos— cuyo lider tiene sindrome de Down; posiblemente
no sean los representantes de un grupo tipico de jévenes, pero tienen
una gran sensibilidad y creatividad y sobre todo su lider ha sido su
orgullo e inspiracién: lo han hecho muy bien, se ganan la vida con
ello y hay varias referencias al grupo en internet. La tercera historia
es acerca de una chica trabajadora que ademds de cumplir con su em-
pleo, encuentra tiempo para ensenar, tomar clases de danza y nadar...
todo un logro para alguien que vive en una ciudad grande, donde la
mayoria no lo puede hacer; es un ejemplo de lo que puede llamarse
una vida balanceada. La cuarta es sobre una pequena tienda-café que
es principalmente un proyecto académico, una muestra de que no se
necesitan proyectos espectaculares para lograr entre sus participantes
un alto grado de autoestima y sentido de utilidad, al proveer un ser-
vicio real a la comunidad. La quinta es sobre una joven a quien poco
le importa si hay 20 o 21 cromosomas y si los pasados anos han sido
retadores, agradables, recompensantes, educativos y divertidos, espera
con entusiasmo los afios venideros. La sexta y tltima historia es acerca
de un joven que ha encontrado que la fotografia es su medio de expre-
sién, tiene un agradable trabajo, es mesero voluntario y ha recorrido
en bicicleta literalmente miles de kilémetros.
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La H1STORIA DE DYLAN:
UN ARTISTA, ATLETA Y VOCERO DE LA DISCAPACIDAD*

Ataviado con su playera de los “Down Syndrome Rocks”, Dylan pone
a un lado sus baquetas y toma un micréfono para dirigirse a la multi-
tud: “Yo soy el fundador de la banda Jackson Memory. ;Si, tengo sin-
drome de Down, pero eso no me impedird ser una estrella de rock!”.

Regresa a su lugar tras la bateria y la banda estd lista para comenzar.

Dylan, el baterista lider de este grupo de covers de Michael Jack-
son, es un musico talentoso y un levantador de pesas que ha roto va-
rios récords, asi como artista hdbil y orador motivacional dindmico.
“Un hombre renacentista”, le llama su mamd4, Terri.

Dylan tiene alma de musico: ésta es su mds grande pasién. Le gus-
ta escuchar la de otros y hacer la suya propia. “He sido baterista desde
que tenfa 10 afios; me vino naturalmente”, recuerda Dylan que ahora
tiene 30. “Yo siempre quise formar un conjunto; ha sido mi suefio”.

Ese suefio se materializé hace poco. Con la ayuda de su instruc-
tor, Dylan recluté a unos compafneros musicos para formar la Jackson
Memory Band, que ha tocado en eventos como la inauguracién de
los Juegos Olimpicos Especiales del verano de 2013, y recientemente

* Historia y fotografias cortesia de la Community Inclusion Newsletter, vol. 2, nim.
6, noviembre de 2013, disponible en <http://blog.satraininginstitute.org/community-
inclusion/dylan-s-story-artist-athlete>. Con nuestro agradecimiento a Dylan, Terri (su
mamd), Denise y Belinda [E.].
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realizé una gira por Maui, la segunda isla mds grande del archipiélago
de Hawai.

El grupo ha asumido la misién de mantener vivo el legado “Heal the
World” (sana al mundo), de Michael Jackson, y ser voceros de la inclu-
sién. Como dnico miembro del grupo con una discapacidad, Dylan
promueve que las personas que las tengan sean vistos como miembros
valiosos de la comunidad.

“Cuando estoy tocando en el grupo me siento incluido”, dice Dylan.
“Todo es un esfuerzo comin cuando dejamos nuestros egos y nos con-
vertimos en un equipo’.

Dylan vive en Olympia, estado de Washington, en el noroeste de
Estados Unidos. Experimenta un sentido de pertenencia, ya sea cuando
estd en el escenario o en el gimnasio. Cada sabado, Dylan y 11 atletas
mis del equipo de levantamiento de pesas Elite Iron ocupan un rincén
del Club Atlético del Valle, en Tumwater, una poblacién cercana. Dylan
ha estado trabajando con su compafiero de equipo Kegan Engelke tres
o cuatro veces a la semana desde 2010, cuando Kegan empez6 a ser el
entrenador del equipo de levantamiento de pesas para las Olimpiadas
Especiales al que pertenece Dylan.

Kegan y los demds miembros del equipo Elite Iron mantienen al-
tos estdndares en el gimnasio. Se espera que Dylan —al igual que los
demds miembros del equipo— cargue y descargue las planchas, vigile a
sus compaferos de equipo, levante tanto peso como pueda y ademds lo
haga de una manera perfecta.

“Nadie le da el trato de un atleta
especial, es uno de los cuates”, dice Ke-
gan. Dylan estd de acuerdo, “serdn ru-
dos conmigo, pero ésa es exactamente
la forma de obligarme a hacerlo mejor”.

El equipo Elite Iron pertenece a la
asociacién mundial de levantadores de
pesas World Association of Benchers
and Dead Lifters (waBDL). Dylan reali-
z6 su primera prueba para la wABDL en
junio de 2011, para las Olimpiadas Es-
peciales. El afo siguiente alcanzé los
grados de Disabled 2 Men and Class 1

Men (en la divisién sin discapacidades),
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y en el mes de junio establecié un récord de 330.5 libras (150 kilogra-
mos) en el levantamiento simple en plancha para la categoria de su
edad y peso dentro de la divisién Disabled 2 Men.

En noviembre, Dylan compitié en el Campeonato Mundial de la
wABDL logrando el primer lugar en plancha y levantamiento libre en
la divisién Disabled 2, asi como una medalla de tercer lugar en plancha
y un sexto lugar en levantamiento libre en la divisién Class 1. Kegan
tiene como objetivo que Dylan gane un primer lugar en el Campeona-
to Mundial, Class 1, algin dfa.

Dice Kegan que cuando ve a Dylan en el gimnasio no quiere que
se diga “ese chico es fuerte porque tiene una discapacidad”, sino sélo
que se diga “es un tipo fuerte”. Y no tnicamente ha fortalecido su
cuerpo, también las habilidades sociales de Dylan han mejorado de
manera notable y se ha multiplicado su nivel de confianza desde que
pertenece al equipo Elite Iron.

Durante su preadolescencia fue especialmente importante para
Dylan tener un estilo de vida activo. Cuando tenia unos 10 afios em-
pezd a mostrar enojo y agresividad, como respuesta al mal trato reci-
bido en su nifez, explica Terri. Pero tuvo un cambio enorme cuando
pudo canalizar su ira hacia las actividades fisicas. “Introduje intencio-
nalmente en su vida las artes marciales, tocar la bateria, practicar la
danza y la pintura, para salvarle”, nos comparte Terri. Esas actividades
funcionaron como terapia.

Las clases de pintura sirvieron para ayudarle a manejar sus emocio-
nes, particularmente su miedo a ser imperfecto en el arte. Terri descri-
be sus primeras pinturas como oscuras y siniestras: un lobo y una pan-
tera. Dylan no permitia que alguien le observase cuando pintaba, ni
cuando bailaba o tocaba la baterfa.

Pero con el tiempo aprendié a perdonarse por cometer errores, y
los colores de sus pinturas empezaron a ser mds claros; adn asi le tomé
varios afios dejar que otros le vieran pintar y bailar, hasta que eventual-
mente descubri6 su amor por la creacién y la interpretacion artistica.

“El arte para mi no funciona como arte: yo estoy hecho de arte y
el arte estd hecho de mi”, dice Dylan. “El palpitar de mi corazén me
hace sentir bien; me da alegria. El arte y la danza han sanado mi cora-
z6n lastimado”.

A través de los anos, Dylan ha hecho una carrera con aquello que
ama hacer. En 2005 fundé DK Arts, una compafia de artes visuales e



240  Lograr el futuro

interpretativas, que le ha permitido usar sus habilidades creativas, in-
terpretativas y oratorias como artista y conferencista motivacional.

Dylan empezé a vender sus pinturas en tarjetas de felicitacién,
calendarios y algunos otros objetos. Recientemente ha aprendido a
trabajar el vidrio fundido para realizar disefios Unicos de joyeria y
mosaicos decorativos. Sus obras se venden en varias tiendas del centro
de Olympia, asi como en otras de la regién como Ventures en Pike
Place Market, que es un mercado publico muy antiguo en Seattle, y
tan lejos como la Pacific Northwest Shop, una boutique en Sacramen-
to, California.

Con el apoyo de su mam4, para mantener e incrementar sus con-
tactos, Dylan ha sido contratado como conferencista motivacional en
una gran variedad de actividades, incluso en una galeria de arte en
Amsterdam, Holanda, al igual que en conferencias locales e internacio-
nales como la Convencién Mundial sobre Sindrome de Down, reali-
zada en Irlanda, y en otras relativas al empleo. Dylan habla sobre el
sentido empresarial y termina su conferencia con una demostracién
de danza o artes marciales. Dice Terri que el pablico siempre aprende
algo, se entretiene y se siente inspirado.

Ademds de su negocio, Dylan trabaja por su comunidad. Desde
los 19 afos ha sido almacenista voluntario en una cooperativa que estd
enfrente del departamento donde vive, que estd arriba del garaje de su
mamd. Para ese entonces habia ya pasado de necesitar el apoyo total a
tener independencia total.

“Me parece divertido ser voluntario en la cooperativa y conocer a
los clientes”, comenta Dylan. “Me gusta dar un buen servicio a la co-
munidad, eso te templa el cardcter”.

Para Terri, su mision ha sido dar a su hijo las oportunidades para
su inclusién en la comunidad y acceso a las experiencias integradoras.
Esto ha sido crucial para su desarrollo y le ha llevado a descubrir, con
éxito, qué es lo que le interesa, comenta ella. “Dylan se siente parte de
la comunidad, y sabe que es un ejemplo para ella”, expresa Terri. “Es la
nueva cara y la nueva voz de la discapacidad. Ya no es cosa de discapa-
cidades sino de habilidades”.

Terri no sélo no limita a Dylan sino que lo anima a pensar en gran-
de. Una nueva meta es crear un grupo musical que interprete cancio-
nes para nifos. Dylan tiene también ambiciones académicas de realizar
estudios sobre diseno de videojuegos o historia. Actualmente, un men-
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tor privado le prepara para el examen General Educational Develop-
ment (para obtener un grado de high school).

En sus pldticas motivacionales, Dylan comparte lo que ha apren-
dido en su vida: “Crean en ustedes mismos”, afirma, “que nada se in-
terponga en el camino para realizar sus suefios”.

MiGUEL TOMASIN, LIDER Y BATERISTA DE Los REYNOLS,
UNA DE LAS BANDAS MAS IMPROBABLES DEL PLANETA™

Es el primer piso de una casa vieja en un barrio de Buenos Aires: ave-
nidas, drboles, autos, mujeres con la bolsa de la compra. Ahi, en el pri-
mer piso, cuatro hombres delgados y otro redondo, achaparrado, es-
cuchan a Roy Orbison.

En la casa vieja hay varios cuartos. En cada uno, guitarras eléctri-
cas, un p6ster de Jimmy Hendrix, escritorios, pizarrones. Un cartel que
reza Efimus: Escuela de Formacién Integral del Musico. Tres de los
cuatro hombres usan barba y son iguales, intercambiables. El otro no.
El otro es distinto, y dice:

—El sindrome de Down es un fans club.

Los hombres de barba sonrien. Su lider nunca los desilusiona. Mi-
guel Tomasin, el hombre que ha hablado, tiene 38 anos y es lider y
baterista de Los Reynols, una de las bandas mds improbables del plane-
ta. Miguel Tomasin tiene sindrome de Down.

—Nosotros también somos down, somos Miguel Tomasin.

Aqui estdn, éstos son, los integrantes de Reynols: Miguel Tomasin
mds Alan Courtis mds los hermanos Roberto y Patricio Conlazo. Un
lider y tres personas que logran parecerse entre si, pero no (todavia) a
lo que mds quisieran: a este muchacho amable y down.

—Queremos que nos hagan tres médscaras que repliquen la cara de
Miguel, y ser todos Miguel —dice Roberto.

—Te sentis un artista, Miguel?

—Parece.

* Cortesfa de Leila Guerriero. Publicado con el titulo original “Rock down”, en
Gatopardo (Colombia-México), octubre de 2002. Con nuestro agradecimiento a
Leila [E.].
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La primera vez que Alan Courtis tuvo una guitarra —all4 en su in-
fancia— pasé6 una tarde entera —y enloquecedora— tocando una
sola nota. Algunos periodistas han dicho que esa nota era el mi. El
sostiene que aquella tarde epifédnica pulsé, durante horas, un mascu-
linisimo re.

—Me gustaba como sonaba. Habia dias en que me quedaba ha-
ciendo ese acorde, nada mas.

Alan tiene 32 y, mds que su asistencia perfecta a la escuela de Ro-
bert Fripp, le importa su paso de cinco anos por el estricto y militari-
simo Liceo Naval.

—Soy guardia marina de la Armada. Fue una especie de maso-
quismo iluminador. Que un chico de 12 afnos se meta ahi es una lo-
cura. Pero para mi fue una experiencia enriquecedora.

Roberto Conlazo tiene 33. Su educacién fue asi:

—Siempre senti atraccién por el extremismo. De chico, me ence-
rraba en mi cuarto durante tres meses, me daban la comida por la ven-
tana. Iba a grabar ruidos infernales, distorsionados, a todo volumen.
Una vez, un técnico me dijo: “No te puedo grabar mds, me enfermds,
disculpame”. Descubri que las hormigas gritan cuando les cortds la
cabeza y grababa el grito de las hormigas muertas. Siempre odié ese
concepto de guitarrista que toca ochocientas mil notas. Entonces po-
nia ositos a control remoto arriba del diapasén, y manejaba el osito y
tocaba. O tocaba las cuerdas con un ventilador chiquito. Nadie en la
tierra podia hacer un solo més rdpido que ése.

Patricio Conlazo tiene 31. Casi no habla y, aunque es miembro de
Reynols desde hace tiempo, fue el tltimo en enterarse de que lo era.

—~Ahora estoy comprometido con el grupo.

—Y antes?

—Antes, no.

A principios de los noventa, y a punto de recibirse de casos perdi-
dos, Roberto y Alan se conocieron y, con Patricio, formaron Efimus,
donde empezaron a dar clases de musica para todo publico. Eso in-
cluia a un publico de downs y autistas. Un dia —era 1993— un nue-
vo alumno tocé el timbre de la academia. Era Tomasin, que dijo, a
modo de presentacidn:

—Hola, soy Miguel, un baterista famoso.

Le creyeron. Lo invitaron a pasar. Tocaron: nada habia sido tan
sublime como eso.
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—No hubo que hacer ningtin esfuerzo —recuerda Alan—. Enchu-
famos y tocamos. Y asi se formé la banda, aunque Miguel dice que la
cred en 1967, cuando él tenia tres afios y ninguno de nosotros existia.

Miguel es, dicen, un hombre con un talento musical inconmen-
surable. Capaz de hacer musica de la nada, dueno de ningun prejui-
cio, atado a ninguna convencién. Elige los destinos de la banda, los
titulos de los discos, los nombres de los temas y ellos lo siguen, ciegos,
porque en él confian, de él aprenden. La eleccién del nombre Reynols
fue casi lo tnico sobre lo que Miguel no tuvo decisién porque fue
elegido por un perro.

—Hicimos que uno de nuestros chihuahuas pisara el control re-
moto de la tele —explica Roberto—, y lo primero que apareciera iba a
ser el nombre. Aparecié la cara de Burt Reynolds. Pero cuando salié
nuestro primer disco en Inglaterra el tipo del sello nos dijo que Burt
Reynolds nos podia hacer juicio, entonces le pusimos Reynols, sin la d.

En su sofd de cana y almohadones, Miguel sonrie. Le gusta, a ve-
ces, decir que Reynols no existe.

Era 1995, uno de esos parques de ciudad con picnics y padres y chicos
en bicicleta, mil metros cuadrados para inventar la calma. Fue ahi don-
de cientos de familias se encontraron, de pronto, expuestas a la musi-
ca de Reynols. La policia hizo el trabajo sucio (después de todo, habia
un down) y les pidié que se retiraran: que alteraban la paz.

Ellos siempre supieron que iba a ser asi. Que su universo iba a ser
un universo s6lo para pocos. Ahora, aunque tienen 100 discos edita-
dos, dos giras por el extranjero y son banda de culto desde Asia hasta
Estados Unidos pasando por Europa, en Argentina son desconocidos.
Sien el resto del mundo los criticos los ponen por las nubes, en Argen-
tina no se consigue uno solo de sus discos y la curiosidad de los medios
por su extrafa formacién supera en todo a la difusién de su musica.

—Eso también forma parte de la obra —dice Roberto.

Su obra se plasma fronteras afuera. Los primeros interesados fue-
ron los ingleses del sello Matching Head que en 1996 editaron el disco
Bolas tristes. Un repaso por la discografia selecta de Reynols menciona-
ria los siguientes hitos: Oreja de tipo Oreja Simbo (1998), Gurteltiertapes,
Suiza; Loh Fenser Patagonia (1999); Semi Roar, Japén, un disco en el que
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las cuerdas de las guitarras fueron untadas con bronceadores y cremas
hidratantes; Peloto Cabras Mulusa (1999), White Tapes, Estados Uni-
dos; Sonirdo de lo Mofifero (1999), American Tapes, Estados Unidos;
10000 Chickens Symphony (2000), Drone Records, Alemania, que no
es otra cosa que el sonido directo que producen 10000 pollos de un
criadero de la provincia argentina de Entre Rios; Blank Tapes (2000),
Trente Oiseaux, Alemania, que consiste en la grabacién del sonido de
cintas virgenes de distintas marcas, recolectadas entre 1978 y 1998.

—DMiguel nos cambié la vida —dice Alan—. Puede sonar exage-
rado, pero la vida es muy distinta cuando uno estd todas las semanas
con una persona especial. Miguel, més alld de que la gente pueda decir
de él “pobrecito”, o “qué genio”, promete una esperanza para la huma-
nidad. Estd disfrutando todo el tiempo lo que hace. Nosotros como
grupo hemos mantenido la pureza de lo que quiere decir Miguel. Hay
padres que tienen un chico especial y lo tiran en el cuarto del fondo.
Lo de Miguel es mostrar el otro lado.

La fertilidad de Reynols como banda (pueden grabar cinco o seis
discos en un dia) es s6lo comparable a la generosidad con que se pro-
digan: se dejan entrevistar por Rolling Stone o por pequenas revistas
independientes, responden a preguntas de semanarios amarillos o de
diarios de izquierda, asisten a ciclos televisivos para chicos, ecolégicos,
musicales, de divulgacién cientifica y posan para revistas del corazon.

—No es nuestro objetivo salir en revistas frivolas, pero cuando
hay un mensaje puro, no importa el medio —asegura Roberto—. Es
mds importante todavia si el medio es masivo.

Entre otras excentricidades a las que los llevé esta generosidad,
figura su participacién en el programa La salud de nuestros hijos, un
ciclo conducido por el pediatra argentino Mario Socolinsky. Fueron
para hablar de Tomasin, tan down con banda propia, y se transforma-
ron en la banda estable del programa. Después, el pediatra accedié a
tocar con Reynols un cover de Pink Floyd, Interstellar Overdrive, en
un disco homenaje a Syd Barrett editado en Holanda. Otra experien-
cia televisiva bizarra fue una invitacién —a fines del ano 2000— para
participar en el zalk show Hablemos claro, conducido por Lia Salgado.
Fueron, a modo de ejemplo de vida, a participar de la emisién que,
dentro de ese ciclo, llevé por titulo “Vivir con sindrome de Down”.
Hacia el final, Lia Salgado le pidié a Miguel Tomasin un mensaje de
fin de afo. “Amor, paz y trabajo”, dijo Miguel. “Qué hermoso”, se
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enternecié ella, “paz, pan y trabajo para todo”. “No”, aclaré Miguel,
“para mi solo”.

—Miguel no padece limites sociales —dice Alan—. El Buda lle-
g6 a su adultez y dijo: “Me retiro al bosque a limpiarme de todo este
aprendizaje social”. Miguel ni siquiera llegé a entrar en ese aprendi-
zaje. Fl ya estaba en esa inmensidad. Miguel dice que Dios es una ca-
mara oculta. O un pdjaro mixto. Y le preguntamos cémo es el pdjaro
mixto, y Miguel dice que es el Dios de Dios. Y cémo es, Miguel, le
preguntamos. “Mitad camuflado y mitad ldser”, te contesta. O le pre-
guntds qué hay en la luna. Respuesta de Miguel: “un tornillo y un
casete de chamamé”.

—;En qué idioma escribis las canciones, Miguel?

—Espafiol con chileno. Es buenisimo.

Cada vez que se enoja —pero se enoja poco— Miguel amenaza con
meterlos dentro de un espejo.

A decir verdad, en Argentina hubo un solo disco de Reynols. Pero ya
no se consigue. Y, aunque se consiguiera, el disco no existe. Se llama
Gordura vegetal hidrogenada (circa 1995), y es una cajita de cp, pero
sin cp. En Estados Unidos es objeto de culto y ronda los 50 délares.

—Es una idea de Miguel —reconoce Alan—. Los formatos cada
vez se achican mds: primero el disco, después el cp, el minidisc, y este
se achicd tanto que directamente no existe. Es el disco del no disco.
Y en realidad el disco sin disco es todo. Es el auto que estd pasando
por la avenida, el ruido de la calle. Todos lo tienen. Hasta los que no
nacieron lo tienen. Lo mds revolucionario del disco que no existe, es
que exista.

Como si hiciera falta, Roberto dice que es un concepto bastante
amplio.

—Es un concepto bastante amplio. Quisimos patentar la idea, asi
que fuimos al registro nacional de ideas, a preguntar si podiamos pa-
tentar la nada, y nos sacaron corriendo. Pero si no nos dejaron es por-
que no nos entendieron. No nos vamos a dar por vencidos. En algiin
momento la vamos a patentar.

Evaluaron también la posibilidad de presentar el disco en el estadio
Obras Sanitarias (durante afos, el escenario tradicional y consagrato-
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rio para las bandas nacionales), no vender entradas, no invitar a nadie,
y dar un recital de nada para presentar un disco desmaterializado.

—Por qué no? —se pregunta Alan—. Si uno tiene una banda se
supone que tiene que hacer un disco por afio, una gira, un disco al afo
siguiente. ;Por qué? Se desvirtué tanto todo que la gente que se pone
a tocar no estd pensando en lo que le pasa con la masica sino en ven-
der discos y salir en el primer puesto. ;Por qué tendria la banda que
tener discos y, de tenerlos, por qué tendrian esos discos que estar dis-
ponibles? La tnica cosa positiva de estar en los medios es decirle a la
gente que hay muchos caminos posibles, mds sensatos, y que este siste-
ma de vida en general, pero de la musica en particular (la multinacio-
nal, el contrato, la gira) lleva a la frustracién. Uno tiene que inventar su
propio camino. Nosotros no nos planteamos un plan de marketing.
Tocar con un chico Down puede parecer un boicot. Si le preguntds a
Miguel: “;Miguel, y ahora qué querés hacer?”, ¢l te dice: “Hagamos
tres, cuatro discos”. En un dia. ;Por qué no? Miguel instalé en noso-
tros la semilla del por qué no. En una época decian que éramos terro-
ristas. Nosotros decimos que mds bien somos extremistas. Nuestra idea
es poner bombas subliminales contra la ortodoxia.

Asi, hicieron conciertos inolvidables que nadie presencié: uno sin
publico en el Delta del Tigre, en las afueras de Buenos Aires; otro para
plantas en la terraza de la Academia Efimus, y un gran concierto para
hielo seco. A veces tocan con instrumentos construidos por ellos como
la roto chiva —el tensor de una raqueta de tenis devenido guitarra—,
el bolomo mogal —una manguera de pléstico— y la heavy cabra—una
suerte de laid eléctrico—, pero pueden también prescindir de todo
instrumento o hacer musica con instrumentos que nunca tocaron an-
tes. Los criticos dicen que Reynols ha querido borrar la frontera entre
la psicodelia y la psicosis. Jim Haynes, de 7he Wire, escribi6: “Su ma-
sica es mds fécil de sentir que de escuchar. Se la siente con todo el
cuerpo, pero sobre todo, se la siente con el alma”.

—Si —reconoce Roberto—. Han escrito muchas cosas buenas de
Reynols. Pero la verdad es que no nos importa, porque si le decis a
Miguel: “Che, Miguel, saliste otra vez en 7he Wire”, él te dice: “Y qué
me importa”. Y entonces, si, qué importa. Ya estar con Miguel te pro-
duce un estado de gracia increible, y nada mds importa. Pero tampoco
es un nihilismo sin sentido el nuestro. Es un nihilismo con contenido.
Miguel habla mucho con los objetos. Lo ves, y estd hablando con una
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lapicera. Le decis: “Miguel, ;qué hacés?”. “Nada, cosas mias”, te dice.
Y si, por qué no hablar con una lapicera. Quién dijo que no entien-
den, que no tienen cerebro.

Vanguardia de la vanguardia, musica psiquica para el lado desco-
nocido de la mente. Eso dicen que hace Reynols. Pero Miguel dice
que hacen musica para todos los puiblicos y para todos los mundos.
Que la musica de Reynols es una botella vacia con plumas de peque-
fios pdjaros que funciona como un reducidor de planetas.

—:Seguin vos, Miguel, qué musica hacen?

—Y... musica romdntica.

Podria parecer la experiencia simpdtica de tres alucinados, si no fuera
porque Eddie Vedder de Pearl Jam, Beck y Thurston Moore, de Sonic
Youth, son fandticos del sonido Reynols, al punto que Moore intent6
que la banda tocara en un show que Pearl Jam y Sonic Youth hicieron
en Nueva York. Podria parecer una rareza snob si no fuera porque en
el ano 2000 Reynols hizo una gira por 27 ciudades de Estados Uni-
dos, y el itinerario incluyé el Lincoln Center de Nueva York, donde
fueron invitados por la compositora norteamericana de mdsica con-
tempordnea, Pauline Oliveros. Si no fuera porque, en 2001, repitie-
ron la gira mdgica y misteriosa por casi 60 ciudades del mismo pais, y
fueron Revelacién del No Music Festival de Nueva York. Conocieron
a Oliveros en 1994, durante el paso de ella por la Argentina. Los Rey-
nols participaron en un concierto que se hizo en honor a la dama to-
cando trompeta y trombén, dos instrumentos que no habian tocado
antes. Ella, dicen, se enamord.

—Después de ese concierto —dice Alan— dimos en 1999 un con-
cierto por internet, ella en Nueva York y nosotros acd. Después saca-
mos un remix que se llama Pauline Oliveros in the Arms of Reynols.

En el ano 2000 fueron invitados por Oliveros a participar como
ejecutantes en Lunar Opera, Deep Listenin For Tunes, que se present6
en el Lincoln Center. En el ano 2001 salieron de gira, esta vez a mds de
60 ciudades de Estados Unidos. El punto de partida fue el No Music
Festival de Nueva York, el evento mds importante de musica experi-
mental, donde compartieron escenario con Lee Ranaldo y la Nihilist
Spasm Band, entre otros.
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Pero si el objetivo de Reynols es divulgar la filosofia de su lider por
el mundo, Miguel Tomasin no se mueve de su casa. No puede viajar
sin una persona que lo cuide y, ademds, estd convencido de que Esta-
dos Unidos no existe. Que, de México para arriba, s6lo hay agua. De
modo que la banda gira con la voz de su lider grabada y un péster
—estremecedor— de su rostro desplegado en un lugar visible del es-
cenario. Es una forma, como cualquier otra, de decir que Miguel To-
masin, aunque no lo veamos, siempre estd.

Una vez por ano los Reynols tocan en vivo en Argentina. Entre sus
recitales favoritos se cuenta el que dieron en la Escuela Niimero 36,
donde estudié Miguel Tomasin. Una apoteosis de més de tres horas
ante una audiencia de 150 esquizofrénicos, autistas, psicéticos y downs
que vivaban a su lider: “;To-ma-sin, To-ma-sin!”. Después de expe-
riencias como éstas aseguran que se les hace dificil tocar para audien-
cias “normales”. Ahora, ademds de Reynols, Roberto, Alan y Patricio
tienen banda nueva cuyo baterista también es down: Juan Manuel
Acevedo. Esta nueva banda se llama No Reynols, y en ella Roberto se
llama No Roberto, Alan No Alan, y Patricio No Patricio.

—No Reynols es mucho més primitivo que Reynols. Mds de la
caverna —dice Roberto.

Si las bandas suelen encarar los proyectos de a uno, Reynols dispa-
ra con nueve. Ahora mismo trabajan en un disco llamado Roniles Dasa
Celebro, para Japén; otro en colaboracién con Pauline Oliveros (Half
a Dove in New York, Half a Dove in Buenos Aires) que edita el sello no-
ruego Smalltown Supersound, de Oslo; Air Amplification Mogal, una
obra hecha a base de aire amplificado, editado por SSS Records en
Estados Unidos; Live in Bloomington, una edicién limitada con for-
mato magazine; 7he Bolomo Mogal F Hits, que se editard en Bélgica y
que es lo mds parecido a un disco de hits que Reynols grabara jamads;
Reynols y Prick DeCay, a editarse en Estados Unidos; Live in Obio, un
simple de vinilo con un show grabado en vivo en Ohio, que edita Blanck
Bean y Placenta, de Estados Unidos, y, sobre todo, un disco con titu-
lo intencionado y sentido politico: Sounds From the Argentinian Cook-
ing Pot Revolution. El sonido de la revolucién argentina de las cacero-
las no es otra cosa que un cp de 50 minutos con el sonido de los
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cacerolazos, el retumbar simple y crudo con el que los vecinos de
Buenos Aires echaron a dos presidentes entre diciembre de 2001 y
enero de 2002.

—Lo del cacerolazo fue un proyecto espontdneo —dice Rober-
to—. Apenas escuché un golpecito, 10, 20, dije: “Voy a grabar esto
porque es increible”. Alan, sin saberlo, hizo lo mismo, y Miguel salié
a su balcén a golpear cacerolas. Los tres habiamos sido parte activa y
habiamos hecho un tridngulo imaginario de cacerolas.

El disco todavia estd buscando sello (Inglaterra, Alemania, Esta-
dos Unidos, o todo eso junto).

—La idea es que tenga muy buena distribucién —dice Alan—,
para que concientice afuera acerca de lo que pasé acd. La CNN es
como un noticiero sensacionalista pero con steady cam, y se quedd
con la imagen del chico tirando piedras al banco. Para el resto del
mundo, la Argentina poscacerolazo es territorio de barbarie. Por eso
le pusimos un titulo en inglés, queriamos que lo entendieran todos
los que hablan inglés. Hay pocos americanos que tengan nocién de
que uno no puede pensar solamente “Este es mi pais, el resto que se
joda”. Ellos estdn convencidos de que son el bien y el resto del mun-
do es el mal.

En breve editardn una caja 6ctuple en Estados Unidos, con temas
inéditos. Les gustan los extremos. Las cosas inmensas y las cosas infi-
mas. Los microscopios y los telescopios. Comprobar que lo grande se
repite en lo pequefo. A veces, por la noche, suben a la terraza, apuntan
el telescopio a las galaxias y se pasan horas repasando estrellas, obser-
vando el bombazo tranquilo de la luna.

—Bueno, ahora te queremos hacer un canto.

Después, se quedan callados, sentados, inméviles. Cierran los ojos.
Respiran. Y sobre esa cdscara de silencio dejan caer un bramido pode-
roso, el canto obeso de una piedra, hasta que Miguel cierra los ojos, se
tapa la nariz y emite el sonido de un pdjaro liviano.

—Te gusté? —pregunta Roberto—. Se llama canto arménico.
Armoniza los chakras. En Estados Unidos tocamos esto durante 50 mi-
nutos. No pudieron levantar las manos ni para aplaudir.

Después, silencio.

—Miguel, ;vos también sos extremista?

—No. Yo soy argentino

Y otra vez: silencio. Como si eso también fuera la musica.
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Nararia CAROLINA LOPEZ SALDIVAR:
UNA JOVEN TRABAJADORA QUE ENCUENTRA TIEMPO PARA ENSENAR,
NADAR, PINTAR Y TOMAR CLASES DE DANZA™

“Me llamo Natalia y mis amigos me dicen Nati”, comenta una vivara-
cha joven de 31 afos, sentada en flor de loto en unasilla, en uno de los
pasillos de Comunidad Down, enfrente del jardin, donde tenemos una
charla. Pasan los amigos y los maestros y nos saludan; ella a todos les
responde con una sonrisa.

Entré a Comunidad Down muy nifa, al programa de estimulacién
temprana, y se qued6 ahi, estudiando primero y trabajando después,
hasta que la agencia de inclusién laboral le ofrecié una oportunidad
de trabajo hace ya casi 10 anos.

“Aqui aprendi a caminar, a hablar, a leer y a escribir”. Luego tomé
un curso de computacién y encontrdé que tenfa una especial facilidad
para ello, y también se aficioné a la natacién y a la danza. La compu-
tacion le ha sido muy util en su vida laboral, y ahora que trabaja en-
cuentra el tiempo para continuar con sus clases de danza y con la na-
tacién, que le ayudan a relajarse del ajetreo cotidiano. La natacién le
gusta tanto que se gand un diploma.

Precisamente nos encontramos un dia que venia corriendo de su
clase de danza e iba a la piscina. “He tenido un dia muy agitado”, me
dijo. Qué padre tener tiempo para estas actividades, ademds del traba-
jo, pensé. En las ciudades grandes como México para lo tnico que le
alcanza el tiempo a la mayoria de las personas es para ir y venir al tra-
bajo, y eso las deja agotadas. No asi a Nati. Ella se las arregla para cum-
plir con su trabajo, y no hace a un lado sus otras actividades, eso es
parte de su vida, de una vida balanceada.

En su formacién, después de los niveles bdsicos de ensefanza, tuvo
una preparacion para la vida laboral: “hice galletas, hice de todo”. “La
escuela me gusta mucho porque aqui me pueden hablar como persona”.

“Soy una persona trabajadora con sindrome de Down”, dice or-
gullosa.

* Esta fue una conversacion espontdnea de Nati con Manuel Guerrero en los
pasillos de Comunidad Down. Con las contribuciones de Juana Inés Luna y Marta
Santana.
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Vive con sus papds pero ellos la apoyan mucho para que haga su
vida independiente. Se va y regresa sola a su trabajo, en el que estd tres
dias a la semana. Los otros dos es ayudante de maestra en Comunidad
Down, ensenando a sus compafieros manualidades, como manufac-
tura de jabones, aceites aromadticos, sales y cojines. Ademds, apoya a la
tienda-café de la escuela en donde los alumnos, ademds de ofrecer un
servicio, aprenden a brindar la atencién al publico, a dar el cambio, a
traer los pedidos del sitio de produccién y a controlar el inventario.

Natalia tiene una gran seguridad en si misma; es positiva e intui-
tiva y tiene aspiraciones de seguir explorando su potencialidad en to-
dos los dmbitos del conocimiento: quiere aprender inglés, conducir
un auto, estudiar en la Universidad ;por qué no? Es, ademds, una chica
muy sociable: “he tenido varios novios”, me confiesa, “jpero no vayas
a anotar sus nombres!”, me advierte. No, cémo crees, le prometo.

Va con su mamd al supermercado y algunas veces ella paga la cuen-
ta con el producto de su trabajo. Trabajar le ha dado la seguridad en
su valer. Su primer trabajo fue en una empresa fabricante de medica-
mentos en el que estuvo dos afos e hizo de todo, empacar, sacar copias,
ayudar en el almacén, hasta que la compania se mudo al norte del pais
y tuvo que buscar otro trabajo. Lo encontré en una compania de se-
guros, que tuvo la ventaja adicional de quedarle un poco més cerca de
casa. Empezé haciendo trabajo de asistente de oficina hasta que un dia
le dijo a su jefe que si le daba una computadora podia hacer més cosas;
el jefe asi lo hizo y ahora ayuda capturando informacién. Estd muy
contenta, ya lleva siete aflos y comenta orgullosa que sus compaferos
le llevaron un pastel el dia de su cumpleanos.
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Es una joven de su tiempo: lleva consigo un moderno teléfono ce-
lular con el que —como todos los de su edad—, ademds de hablar, se
comunica por medio de cuanta red social hay para estar al tanto de sus
amistades. Envia también felicitaciones a sus maestras en sus cumplea-
fios y por el dia de las madres. “Eran mis maestras pero ahora son mis
amigas”, dice contenta.

“Cuando era nifia era muy flaquita, y muy tremenda’. Le pegaba a
su hermano, dos anos menor que ella, aunque a veces el que pegaba era
élaella. ;Y qué te decia tu mama?, le pregunté. “Pues que me defendie-
ra’, me contestd. Asi de sencillo.

Pero no fue tan sencillo al principio. Estuvo un tiempo en el hospi-
tal por problemas de salud; sus papds, como todos, tuvieron que apren-
der a vivir con el sindrome de Down. “Ahora es un regalo para ellos”.
El papd le escribié una carta muy conmovedora que recuerda con emo-
cién. Le salen las ldgrimas al contdrmelo. Son de emocién, nada mds.

Cuando empez6 a trabajar no sabia qué hacer, pero su papd se
puso muy contento, la apoyd y le dio consejos. Se sabe querida por sus
papds y por su hermano, “son muy buenos, me llevan regalos”.

“Por favor entrevista a mi maestra y amiga Marta Santana”, me
pide Nati.

Marta la conoce desde que llegé a Comunidad Down: cuando te-
nia entre tres y cuatro anos. Era una nifa traviesa, inquieta y alegre, si
bien un poco timida. Al ir creciendo mantenia su timidez, aunque
cuando habia que lograr algo se empenaba. Por ejemplo, no estaba con-
siderada entre sus materias la computacién, pero ella queria aprender-
la e insisti6 hasta que se le admitié en el grupo, y qué bueno que lo
hizo pues revelé un don especial para esta disciplina.

Alos 12 anos su interés era més por el futbol que por los juegos de
nifas; le gustaba vestir de pantalones y no le interesaba el maquillaje
ni cosas de ese estilo. Mds tarde cambié y ahora le gusta arreglarse.

Ha ido adquiriendo independencia gradualmente con el apoyo
principal de su mamd. De un tiempo para acd Nati se mueve sola.

“Muchos papds se quedan en el duelo inicial y no salen adelante, lo
que se refleja en sus hijos; no ha sido asi en el caso de Nati”, es el co-
mentario final de Marta.

Natalia también pinta y lo hace muy bien. “Es juguetona, como
Picasso”, expresa su maestra de arte Juana Inés Luna: “se permite explo-
rar tanto las técnicas de la pintura como las de la escultura y se vuelve
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totalidad en lo que hace sin importarle por ejemplo sus ufas que se
arregl6 en el salén unos minutos antes”.

Una vez fue a ver una pelicula en la que el personaje principal posa
para un retrato y eso le sugirié el suefio de modelar y a la vez de ser la
pintora que experimenta la escena intima y emotiva del creador frente
a su reto. No descansé hasta conseguirlo, “vivenciar lo que todo apren-
diz tiene derecho a conocer: dibujar y admirar la belleza del cuerpo
humano”, dice con orgullo Inés.

“Nati es incansable, tiene muchos proyectos por realizar; apenas
estd terminando una obra y ya estd pensando la siguiente. Sabe hacer-
se escuchar y busca la manera de mantenerse despierta. Una idea po-
derosa que la motiva es el poder de la accién, dificilmente se le verd
aburrida”, comenta finalmente Inés.

La TiENDA CAFE-COMUNIDAD*

Este es un caso que involucra a muchos jévenes con sindrome de Down
y es un ejemplo de cémo mucho de lo dicho en este libro se ha puesto
en prictica en una pequefia tienda-café en la que se pueden comprar
viveres, refrescos y galletas fabricadas en la propia escuela, asi como
sandwiches, sincronizadas, ensaladas y recientemente pizzas prepara-
dos ahi mismo. Es un pequefio servicio a la comunidad y un labora-
torio de aprendizaje para los jévenes que dejardin Comunidad Down
para ir a trabajar y ganarse la vida.

:Qué tiene que hacer una psicéloga al frente de una tienda?, le pre-
gunto extrafiado a Alejandra M. Zepeda Rosas quien dirige este proyec-
to. “Todo” me responde, “ésta no es una tienda cualquiera, es un pro-
yecto académico”. “Aqui hay cabida para todos, sean muchas o pocas
sus habilidades; lo mds importante es desarrollar las herramientas que
tienen, no preocuparte por las que no tienen”.

“El contacto directo de los jévenes adultos con aquellos que no son
parte de nuestra escuela es muy importante ya que con ello se fortale-
ce su autoestima y el ptblico puede apreciar sus capacidades. En este
proyecto se cultiva en los adultos la seguridad, la independencia y el
desarrollo de un sentimiento de valia personal. Nos permite trabajar

* Entrevista con las creadoras del proyecto, por Manuel Guerrero.
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todas las dreas académicas ya que se refuerza el uso de férmulas socia-
les, nociones temporales y espaciales, lenguaje oral y escrito, uso del
dinero, equipo de aseo, habilidades e higiene para la preparacién de
alimentos, etc. Otra ventaja importante es que los ingredientes y clien-
tes que piden no son los mismos todos los dias, por lo que se evita caer
en la monotonia, a pesar de tener una lista de productos ya estableci-
dos”, explica.

Alejandra, a quien llaman carifosamente “Ale” sus compaieros,
trabaja en Comunidad Down desde que era estudiante de psicologia
y ahi descubrié su verdadera vocacién. “ITrabajar con personas con
sindrome de Down es un privilegio”. En aquel entonces era ayudante
de las maestras de nifios, que era lo que le gustaba hacer. Dejé por un
tiempo el trabajo, terminé su carrera y tuvo a su hijo, a quien le dedi-
c6 todo el tiempo durante sus primeros afos hasta que estuvo lo sufi-
cientemente grande para enviarle a la escuela, lo que le permitié regre-
sar a su trabajo. Pero ya no habfa lugar donde estaba antes sino en esta
seccién para los jévenes adultos. Al principio dudé en aceptarlo hasta
que se dio cuenta de que estaria trabajando con los mismos nifios que
tiempo atrds ensefnd, solo que ahora ya eran unos jévenes.

Este proyecto fue puesto en préctica por Ale y dos compafieras,
Jessica Vigil Garcés y Cecilia del Carmen Angeles Padrén, un trio que
contagia su entusiasmo. “Por qué no probamos nuevos aderezos para las
ensaladas” —dice una—, “hagamos nuevos productos” —dice la otra—
“de esta manera nuestros clientes estardn satisfechos y nuestros estu-
diantes estardn aprendiendo cosas nuevas todo el tiempo y no se abu-
rrirdn”. En esto reside el éxito del proyecto: formar un equipo entre
maestras y estudiantes, en el que todos saben que tienen un papel im-
portante y pueden desarrollar su propia creatividad, una leccién que les
serd muy importante en sus trabajos fuera de Comunidad Down.

Uno ve la tienda como cualquier otra pequefia tienda de barrio:
un mostrador, unos cuantos anaqueles, un radio tocando musica sua-
vemente. Entra un trabajador de una construccién cercana y pide un
refresco: “Martita—Ie dice Ale a una jovencita con sindrome de Down
que estd en entrenamiento— ve al almacén por uno frio”. Martita re-
gresa, entrega el refresco, recibe el dinero y da el cambio, bajo la su-
pervisién de Ale. “Hay otros jévenes que no pueden hacer las cuentas
para dar el cambio, a ellos yo les ayudo”. Aqui hay lugar para todos;
no importa qué tantas o tan pocas habilidades tengan. Hay unos que



Testimonios: “Si yo pude, tii también podrds” 255

no han podido adquirir el lenguaje, no saben leer. A ellos les ha pues-
to unos dibujos del producto en el anaquel donde deben acomodarlo.
Identifican el dibujo y colocan el objeto, y asi desarrollan un poco més
su comunicacion.

Las maestras ayudan a los jévenes en entrenamiento habldndoles
claro y asegurindose que han comprendido sus pedidos, y dicen con
orgullo que “dificilmente tengo que repetirles lo dicho” Con esta se-
guridad, los alumnos ya estdn empezando a atender al transetnte que
pasa y quiere agua o un refresco: “hoy hay chicharrones en bolsitas y
ensaladas”, anuncia el joven que estd a cargo. Es educacién para ellos
y también para el publico que atienden, “pues aquellos que visitan la
tienda pueden darse cuenta de que las personas con discapacidad cuen-
tan con habilidades que les permiten desarrollarse con toda naturali-
dad dentro de un trabajo y de la sociedad”, dice Ale.

“En el poco tiempo que llevamos operando los jévenes han dado
un gran salto hacia adelante”. ;Y c6mo no? Se nota la felicidad de sus
colaboradores y la independencia con la que se mueven: ello es prueba
de que se va por buen camino.

Ale se fija en las capacidades de cada uno —“los escanea” dice—
y centra su atencién en ellas para impulsarlos conforme a un progra-
ma riguroso de desarrollo de competencias: para cada una hay varias
actividades que deben realizar los estudiantes a su propio ritmo; hay
un programa académico que cumplir, pues como ella misma dijo al
principio no es solamente una tienda, es un proyecto académico. Hubo
que vencer obstdculos al inicio, pero Ale y sus jévenes se empenaron
en hacerlo ... y lo lograron, con el apoyo entusiasta de la directora de
Comunidad Down, Norma Garcfa. Primero iban de salén en salén
vendiendo donas. Costaban nueve pesos, lo que obligaba a darles cam-
bio pues la moneda més cercana es la de 10 pesos. Algunos chicos
llevaban una pequena cartulina: “Favor de apoyarlos con el cambio”.
Poco a poco fueron aumentando su inventario, sus servicios... y la
conflanza en que todo se puede. “Solamente habia que despertarlos”,
dice Ale.

“No s6lo pueden hacer lo que los adultos creen que son capaces,
pueden hacer mucho mds”, dice, orgullosa de sus alumnos. “Como
cualquier persona, entre mds informacién tenga mejor puede desarro-
llarse en su vida”. Y ésa es la misién de la “tienda-café Comunidad”,
que despierta un gran entusiasmo en las jévenes mentes de los chicos
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que colaboran, se entrenan y se preparan para la vida, pues no estardn
siempre en Comunidad Down.

“No se trata de adaptar el mundo a ellos, sino de adaptarlos a ellos
al mundo”, finaliza sonriente Ale.

LA HISTORIA DE JASPREET KAUR SEKHON,
UNA INCANSABLE JOVEN DE SU TIEMPO™

Cuando conoci a Jaspreet, unos afos atrds, me encontré con una joven
moderna que sobresaldrfa en una competencia de baile de Bollywood.!
No pude evitar decirle “hola”.

A Jaspreet se le diagnostic sindrome de Down al nacer. Me conté
con toda sencillez que cuando tenia 10 afios sus papds le explicaron
todo sobre el sindrome de Down y que habia nacido con 21 cromo-
somas. Para ella eso no significa gran cosa. Me llam¢ la atencién que
lo dijese tan naturalmente y fue cuando aprendi que el sindrome de
Down es un arreglo especial de los cromosomas, que siempre ha sido
parte de la condicién humana. Me intrig6 saber que sucede universal-
mente y en la misma proporcién en todas las diferentes razas, géneros
0 estratos socioeconémicos, y que afecta casi a uno por cada 800 na-
cimientos vivos, y aunque hay una considerable variacién en todo el
mundo, el sindrome de Down causa diversos grados de discapacidad
intelectual y fisica asi como algunos trastornos de salud.

Jaspreet Kaur Sekhon es una elegante dama de 33 afios que ha sido
asistente de ensefianza por 13 afios. Es miembro activo y vocero de la
Asociacién para el Sindrome de Down de Singapur (Dsa) y su emba-
jadora ante la Asociacién Internacional para el Sindrome de Down
(Down Syndrome International).

Su padre, el doctor Balbir Singh, es singapurense de tercera gene-
racién. Los padres de Jaspreet proceden de la generacién pionera de
familias sij* que emigraron de India; tiene una encantadora hermana

* Entrevista a Jaspreet realizada por Cheryl Bains, artista y amiga de ella. Toma-
da en parte del nimero de junio de 2014 de la revista India Se, disponible en <www.
indiasemedia.com>. Con nuestro agradecimiento a Cheryl [E.].

! Bollywood es el nombre coloquial que se usa en India para referirse a la in-
dustria cinematogréfica local. Un baile de Bollywood es uno a la tltima moda [E.].

2 Una religién monoteista que se originé en India en el siglo xv.
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mds joven, Parveen, un adorable cufiado, Florian, y un sobrino pre-
cioso, Max.

Entre los recuerdos de su juventud lo primero que viene a la men-
te de Jaspreet es su madre, Rabinder Kaur, quien puso un gran empe-
fio en su aprendizaje de la lectura, a una edad temprana. “Sin embar-
go, mi educacién especial” —comenta— “fue aburrida; hubo mucho
que no disfruté. No habia bastantes retos, pues aunque aprendiamos
lentamente hubiéramos podido hacer mds si se nos hubiese dado la
oportunidad”. En cambio, habla con orgullo de su participacién en
algunos programas interesantes fuera de la escuela.

A la edad de dos afios Jaspreet, quien era una nifa amigable, par-
ticipé en un proyecto piloto en el hogar sobre intervencién temprana.
Siempre entusiasta por ver a sus terapeutas hacfa diligentemente sus
tareas. Lo hacfa con su motivacién mantra “;Yo puedo!”.

Los siguientes 12 anos transcurrieron en el sistema de escuelas es-
peciales para los discapacitados intelectualmente (sic), pero Jaspreet
sentia el deseo de aprender mds mediante actividades adicionales. Sus
padres, quienes siempre la apoyaron, la ayudaron a ingresar a grupos
regulares desde el jardin de ninos, asi como a clases de oratoria y teatro.
En esos programas pudo tener los retos que buscaba para explorar su
capacidad de aprendizaje.

Mientras tanto, en la escuela, ademas de sus materias académicas,
se inscribié en clases de bidminton, natacién y artesanias. Su motiva-
cién, aunada a maestros comprensivos, le dio confianza y le ayudé a
disfrutar su aprendizaje. Reflexionando sobre su vida, afirma: “Los alti-
mos 13 afos han estado llenos de retos, cosas agradables, recompensan-
tes, educativas y divertidas. Espero con entusiasmo los afios por venir”.

Como todos los escolares hubo dias en que Jaspreet no queria ir a
clases. Para mi espanto recordé las pocas veces que fue severamente re-
prendida por razones que no alcanzaba a comprender; pero con perse-
verancia y determinacién llegé a ser prefecta y embajadora de la escue-
la. Con orgullo recuerda a los profesores y directivos que le respaldaron:
sonrie cdlidamente y les reconoce que fueron su inspiracién para lle-
gar a ser ayudante de profesor.

Jaspreet, junto con su padre, son enfiticos al decir que las personas
con alguna discapacidad estdn también dotadas de habilidades y talentos.

Ha tenido lamentables experiencias con algunos médicos que no
tienen una actitud tan comprensiva o abierta. Por esta razén dice, en
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su “Llamado a los prestadores de
servicios de salud”, “he escuchado
qué tan negativos pueden ser los
médicos, particularmente cuando
comunican a los padres que su bebé
nacié con una discapacidad”. Y
contintia apelando a la conciencia
de los médicos para que animen a
los padres y les ayuden a reconocer
que su bebé tendrd muchas habi-
lidades.

Con educacién puede lograr-
se un cambio sustancial en la acti-
tud de los doctores para acercarse
adecuadamente a los pacientes con
discapacidades. Segun Jaspreet, al-
gunos de ellos en el pasado se con-
centraron solamente en la salud fi-

sicay no en la emocional de ella y
de su familia, y no parecian darse cuenta del impacto que esto les cau-
saba. “Necesitamos ayuda y apoyo. Higannos sentir a gusto, no asusta-
dos”, les dice Jaspreet. En ese mismo llamado apela también a que haya
mejores servicios de salud, con mejor accesibilidad y consistencia en los
tratamientos posteriores a las revisiones. Jaspreet termina diciendo es-
tas palabras: “Créanme, nosotros también podemos tener una buena
calidad de vida y una buena salud. Con su ayuda podremos manejar
mejor nuestras discapacidades y seguir contribuyendo a la sociedad”.

Las cosas que importan, a menudo vienen aparejadas con moles-
tias. Con su creciente conciencia y conocimiento sobre el sindrome de
Down, Jaspreet se ha ido dando cuenta de que es inapropiado llamar
“ninos” a los adolescentes y adultos con sindrome de Down, pues como
bien lo dice —con base en su propia experiencia— ello refleja una falta
de empatia y el debido respeto a la persona: “Crecemos como cualquier
otro; nos convertimos en adultos también, y uno no suele referirse a una
persona con 30 afios como ‘nifo’ solamente porque tiene una menor
capacidad de aprendizaje. Tu lenguaje y cémo nos tratas debe ser apro-
piado para nuestra edad”. Exige con valentia el respeto que se merece
como ser humano.
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Uno de sus logros mds notables fue su discurso ante las Naciones
Unidas en su sede de Nueva York: “Salud y bienestar. Acceso e igual-
dad para todos”, el Dia Mundial sobre el Sindrome de Down de 2014.
Ahi comparti6 algunos de sus pensamientos sobre las actitudes de los
profesionales de la salud y apelé a sus conciencias para que brindasen
el cuidado requerido, sin dejar de alabar el excelente trabajo que ha-
cen. Tocé igualmente el importante tema de cémo las personas con
sindrome de Down mismas pueden contribuir a su salud: “Es para mi
un privilegio haber sido invitada por Down Syndrome International
para hablar sobre la salud y el bienestar desde el punto de vista de una
persona con sindrome de Down”. Jaspreet esperé el dia con grandes
expectativas y casi no lo podia creer cuando llegd, mantuvo la compos-
tura ante expertos y embajadores y hablé de manera impresionante;
fue un gran momento para ella y para el doctor Balbir Singh, su padre.

El doctor Balbir también comparte su experiencia: “Fui uno de los
primeros en comprometerse en Singapur para establecer el Dia Mun-
dial del Sindrome de Down el 21 de marzo de 2006, y he podido ver
cémo este dia ha sido reconocido por las Naciones Unidas; por ello me
llené de orgullo el momento de la Conferencia en las Naciones Unidas
el 21 de marzo de 2014 para celebrarlo junto con Jaspreet”.

Después de haber obtenido su certificado de la Asociacién para
Educadores de Nifos a los 19 anos, Jaspreet pudo empezar su vida pro-
fesional como asistente de profesor en el jardin de nifios Maris Stella.

En 1998 Jaspreet representaba ya a la Asociacién de Personas con
Necesidades Especiales y como tal fue invitada a hablar en la recono-
cida Institucién Raffles, fundada en 1823. Al afio siguiente ya era em-
bajadora de la Asociacién del Sindrome de Down de Singapur (Dsa,
Down Syndrome Association), y como tal presenté un trabajo titula-
do “Mis viajes a Oz” (My Oz Travels) en el séptimo Congreso Mundial
sobre Sindrome de Down en Sydney, Australia. En 2003 fue escogida
por el comité organizador para inaugurar el octavo Congreso Mundial

3 Véase <http:/fwww.worlddownsyndromeday.orgljaspreet-kaur-sekhon>; <http://
webtv.un.orglsearchlbealth-and-wellbeing-%E2%80%93-access-and-equality-for-all-on-
the-occasion-of-world-down-syndrome-day-panel-discussions/3389909365001 ?term=
down %20syndrome#full-texr>, disponible en inglés, portugués y espanol; <heep://
www. worlddownsyndromeday.org/sites/default/files/Keynore%20/aspreet % 20UN %20

presentation%20-%20powerpoint.pdf> (en inglés solamente), y <htp:/fwww.worlddown
syndromeday.orglwdsd-conferences.



260 Lograr el futuro

sobre Sindrome de Down, que se llevé a cabo en Singapur, auspiciado
por la Down Syndrome International al que asistieron delegados de 35
paises y el presidente de Singapur.

Ha continuado hablando ante diversos grupos y ha grabado un cp
en el que empieza diciendo. “Hola, soy Jaspreet. Me gustaria compartir
con ustedes algunas sugerencias para aquellos que trabajan con perso-
nas con sindrome de Down”. Esta y otras acciones han contribuido a
acrecentar la conciencia sobre el sindrome de Down, particularmente
mediante sus entrevistas en los distintos medios de comunicacién.

La historia quedarfa incompleta sin mencionar su participacién en
el baile Bollywood Style (un tipo de baile que se originé en las peliculas
indias). Baila con tal gracia y con pasién que la invitaron a formar parte
del grupo profesional Apsara* Dancers con el que ha hecho representa-
ciones en su escuela durante la semana de conciencia sobre el sindrome
de Down, en la Conferencia sobre el Sindrome de Down en Jerusalén,
Israel, en 1999, asi como en Osaka, Japdn, y Sydney, Australia.

Le encanta desfilar por la pasarela, y ha modelado ropa para el afa-
mado periédico de Singapur 7he Straights Timesy joyeria en la mues-
tra hecha por las Personas con Discapacidad Fisica. Jaspreet ha alcan-
zado a lo largo de los afnos una excelente condicidn fisica y tiene una
envidiable silueta; toma la natacién con toda seriedad, tanto que ha
representado a la Dsa en el campeonato nacional de natacién para las
personas con discapacidad en el que gané cinco medallas en septiem-
bre de 2001.

En una de nuestras reuniones vespertinas en el Club de Cricket de
Singapur me llamé la atencién la manera tan carifiosa de expresarse
de la familia de Jaspreet sobre los retos cotidianos que ha enfrentado
con su “pequena’ con necesidades especiales. Su enorme conocimien-
to y conmovedora conviccién sobrepasan todo lo que un lego puede
pensar en cuanto a ser lo “suficientemente sensible”. El doctor Balbir
describia con su hablar pausado, “ciertamente fue una situacién difi-
cil sobre todo porque uno nunca estd preparado. El panorama se ve
tanto mds negro cuanto uno no dispone de informacién, y lo que se
le dice a uno es negativo. Es un gran estigma tener un hijo o una hija
con discapacidad”.

4 Una Apsara es un espiritu femenino de las nubes y del agua en las mitologfas

hindd y budista [E.].
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Pero la vida misma indica el camino. La fortaleza para enfrentar
la situacién siempre reside en el amor, la familia y el conocimiento,
asi que la familia de Balbir y Rabinder, su esposa, buscaron dentro de
si mismos, lo procesaron juntos y le dieron todo su apoyo y amor
incondicional a su hija. Asistieron a conferencias que no sélo les pro-
porcionaron valiosa informacién sobre el sindrome de Down, sino que
les despertaron una motivacién para enfrentar positivamente mu-
chos retos, sobre todo en las dificiles etapas de transicién en la vida de
Jaspreet.

Jaspreet sonrie y sostiene que toma mucho tiempo y mucho esfuer-
zo cambiar las actitudes de la gente: “Si, tuve problemas en la sociedad
y algunas veces en el trabajo, pero estoy contenta al ver que las cosas
van cambiando, si bien lentamente. Hay quienes nos agreden o nos
etiquetan despectivamente o nos prejuzgan, pero siempre que puedo
les respondo que nos deberian conocer mds”.

Como toda buena maestra, estd trabajando constantemente para
mejorar sus habilidades y asi cumplir con su encomienda como ayu-
dante de profesor. Su mayor alegria es ver que sus estudiantes salen
adelante.

Hoy dia Jaspreet lleva una vida bastante tipica. Su amor por sus
alumnos le hacen mejorar constantemente. “Creo que hay que ser bas-
tante paciente y cuidadosa con los alumnos. Como en todo trabajo
hay altas y bajas, pero trato de enfrentar ambas. A fin de cuentas lo que
importa es que disfruto mi trabajo”.

Jaspreet estd ahora muy entusiasmada con su papel de tia de su
adorable sobrino Max, quien recientemente se mudé a vivir en Singa-
pur. Cuando habla de sus planes futuros lo dice en un tono suave, “yo
soy como cualquier otra persona; seguiré intentando marcar una dife-
rencia en nuestras vidas; hablaré para que los demds puedan entender
nuestros sentimientos y nuestros suefos. Si, también tenemos esa he-
rramienta’.

El mundo siempre necesitard humanistas como el doctor Balbir.
Ha sido distinguido con la presea de Reconocimiento Especial del
presidente de su pais en 2011 y se le ha otorgado la medalla PBM
(Pingkat Bakti Masyarakat) por su sobresaliente servicio en el campo
de las discapacidades y del sector del servicio social por el presidente
de Singapur. Fue presidente y miembro del consejo de Down Syn-
drome International, consejero y presidente fundador de la Asocia-
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cién para el Sindrome de Down de Singapur y ha servido en el Con-
sejo Nacional para el Servicio Social de ese pafs. Balbir Singh sigue
participando en numerosas organizaciones voluntarias y comités ase-
sores del gobierno, y encuentra tiempo para quienes se le acercan bus-
cando su consejo.

Jaspreet y su padre son una fuente de inspiracién para muchos y
provocan un impacto profundo en todos los que les conocen.

“A mis amigos, no se den por vencidos. El comienzo es siempre
dificil. Tenemos nuestras metas y nuestros suefios. Con el apoyo y la
gufa adecuados podemos alcanzar mucho. Tengan determinacidn, tra-
bajen fuerte y no se sentirdn defraudados”, Jaspreet Kaur Sekhon.

“Yo le debo a todas las personas con sindrome de Down en Singa-
pur y en el mundo, a mi familia, a los muchos que me han apoyado,
a mis companeros del Consejo y al Todopoderoso la fuerza, el coraje
y la sabiduria no solamente para manejar y enfrentar el haber tenido
una hija con necesidades especiales, sino para proseguir mds alld de
esta situacién”, Balbir Singh.

Davib DE GRAAF: COMO SE MEJORA LA COMUNICACION
POR MEDIO DE LA TECNOLOGIA*

David de Graaf es un joven holandés de 31 afos que tiene muchas ac-
tividades. En primer lugar, desde principios del siglo tiene un empleo
remunerado en la Fundacién Holandesa para el Sindrome de Down
sps) en Meppel, Holanda.’ Realiza diversas tareas en la computadora,
apoyado por sus compaieros de trabajo. Ademds, es mesero volunta-
rio los miércoles, sdbados y domingos en una cafeteria en una reserva
natural que se llama Sint Jansklooster. De su casa a Meppel asi como
a Sint Jansklooster hay unos 10 kilémetros, y como no hay mucho
transporte publico va y viene en su bicicleta. Con el paso de los anos
facilmente ha recorrido {40 000 kilémetros!

Vive con sus padres, Erik y Marian, pero en su propio departamen-
to; la casa estd en una pequena villa campestre. Durante la semana pre-

* Por Erik de Graaf, consultor senior de la Fundacién Holandesa para el Sin-
drome de Down. Con nuestro agradecimiento a Erik [E.].
5 Estd a unos 100 kilémetros al noreste de Amsterdam, en el bello campo holandés.
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para sus propios alimentos, lava la ropa y disfruta de su televisién y su
computadora. Sus padres le echan una mano sélo cuando algo se le atora.

David no habla fluidamente, de manera que cuando tenia unos 17
afios sus padres le regalaron una cdmara digital sencilla para que pudie-
ra comunicar sus experiencias fuera de casa. No era su propdsito la
fotografia como tal sino el aspecto relativo a la comunicacién. David la
comenzd a usar de inmediato “para hacer mis reportes” decia; ademds,
asi continuaba una tradicién familiar de aficién por la fotografia.

Pronto, David revelé una gran sensibilidad como fotdgrafo, de tal
suerte que dos anos después, la televisién holandesa utilizé una foto
suya en la seccién del informe sobre el clima, y de ahi en adelante ha
seguido enviando fotos que la televisora utiliza de vez en cuando. Aho-
ra ha reunido tantas y de tal calidad que su padre le ha hecho una pé-
gina web en la que aparecen (véase www.daviddefotograaf.nl; el texto
estd en holandés). Mds atn, David usa frecuentemente sus imdgenes
en su trabajo en la sps asi como en otras actividades.

Durante sus anos escolares y debido a su dificultad con el habla,
sus padres le ayudaron a hacer presentaciones en la computadora; Da-
vid describia el tema que queria tratar y ellos se encargaban de los as-
pectos técnicos y de acomodar el texto, reformuldndolo ocasionalmen-
te. Los tres se ponian a editar, afiadiendo, cortando, cambiando aquellas
palabras que se le dificultaba pronunciar por otras mds accesibles, eli-
minando lo ya obsoleto y en ocasiones actualizando las imdgenes. Da-
vid se sentfa muy orgulloso, como un alto ejecutivo con un equipo efi-
ciente tras él.

Este procedimiento que descubrieron en sus anos escolares le ha
sido muy util ahora que habla ante padres de nifios y jévenes con sin-
drome de Down, con quienes comparte sus experiencias desde la in-
tervencion temprana hasta el presente, ilustrando con videoclips. En el
sitio <htp://vimeo.com/86432725> se puede apreciar su trabajo.°

David siempre empieza diciendo: “no hice yo solo todas esas imdge-
nes ni videoclips, pues en muchas yo era demasiado joven; sin embargo
lo he experimentado como ustedes lo ven. Tampoco hice yo todos los
textos, pero si los grandes personajes tienen quien les escriba sus dis-
cursos, y sin embargo saben sobre qué estin hablando, yo también”.

© No es necesario entender el holandés para darse cuenta qué tanto difruta Da-
vid al hablar y cémo cautiva a su audiencia.
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Desde enero de 2013 ha partici-
pado en varias exposiciones con sus
mejores fotografias y esto le ha atrai-
do el interés del pablico y de los me-
dios de comunicacién. Actualmente
prepara una en un hospital. Hoy dia
David es reconocido regionalmente
por su fotografia, lo que le ayuda con
su trabajo social en sps. Sus autorre-
tratos (selfies) son apreciados.

Pero ésas no son las tnicas acti-
vidades que disfruta. Le encanta el
circo, a tal grado que es miembro
voluntario de la compaiia de circo para nifios Okidoki, en la ciudad
de Meppel, bajo la guia de Marie Tiggelman. Parte de su trabajo con-
siste en documentar fotograficamente las actividades de la compania.

Es muy consciente de su condicién fisica, de manera que no sélo
anda mucho en bicicleta sino que también acude regularmente tem-
prano por la mafiana al gimnasio.

Otra actividad fundamental para él es el baile de salén. Es un ta-
lentoso bailarin y prueba de ello es que ha ganado varios campeonatos
nacionales de baile.
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El nacimiento de un bebé con sindrome de Down cambia la vida
de una familia y para adaptarse a esos cambios y lograr una buena ca-
lidad de vida se requieren desarrollar ciertos talentos. La historia de
David ejemplifica cémo una familia trabajando en equipo puede ayu-
dar a una persona con sindrome de Down para desarrollar al mdximo
sus habilidades lo que resulta en una vida feliz.
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UN ENSAYO FOTOGRAFICO

Raiil Campero

Pocas experiencias pueden, al darnos una perspectiva amplia, afectar-
nos tan profundamente que cambien los paradigmas que hemos man-
tenido toda la vida.

He de confesar que cuando fui invitado a participar en este pro-
yecto tuve sentimientos encontrados que, al principio, me fueron difi-
ciles de superar. Principalmente senti miedo. Imaginaba que la Comu-
nidad Down que tendria que visitar diariamente durante cierto tiempo,
serfa algo muy parecido a una institucién para enfermos mentales, y
que tendria que ser muy cuidadoso para no ser blanco de agresiones o
meterme en situaciones complicadas. No sabia que lo que iba a encon-
trar ahi era todo lo contrario.

Las personas que conoci me ensefiaron mucho sobre la discapa-
cidad, pero atin mds sobre las capacidades. Personas que viven la vida
plenamente, personas con trabajos remunerados, con preocupaciones,
con pasatiempos, algunas con enfermedades crénicas, pero llenas de
vitalidad. Personas con amores y desamores, con alegrias y tristezas, con
intrigas y curiosidades. Nifos juguetones y traviesos, jévenes preocu-
pados por la moda, adultos deportistas y otros no tanto. Artistas capa-
ces de hacerte sentir cosas profundas y complejas. Bailarines graciosos
y entusiastas. Personas que me hicieron pensar que quizd soy yo el que
tiene una vida llena de limitaciones y no ellos.

Desde el principio fui recibido con mucho afecto y de ahi en ade-
lante sélo fue creciendo una amistad. Me hicieron parte de su comuni-
dad sin mds trdmite que compartir una sonrisa, y me permitieron en-
trar en sus vidas con una cdmara, para intentar registrar y relatar algo
de lo que vivi con ellos.
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Mauricio
Cuando llegué el primer difa, me presentaron a Mauricio como uno de
los més sociables y platicadores de los integrantes de la panaderia. Lo
primero que me dijo era que dias antes habia conocido a un famoso
cantante de musica verndcula de México, cosa que le enorgullecia mu-
cho. Ese fue el Gnico contacto que tuvimos durante los primeros dias.
Al parecer, mi presencia hacfa que permaneciera en silencio. Poco
tiempo después, mientras yo buscaba un dngulo intentando fotogra-
fiar a Maria Félix (una de sus compaferas), Mau pasé junto a mi con
una charola de galletas lista para meterla en el horno y justo antes de
hacerlo volte6 para mostrdrmela. Se detuvo un momento a posar para
que le hiciera un par de fotos, todo en silencio; luego me dio las gra-
cias con una gran sonrisa y sigui6 su tarea como si nada.

Autismo y sindrome de Down
Existen casos en los que se conjuntan el sindrome de Down y el autis-
mo. Normalmente no se diagnostican juntos. Héctor tiene ambos y
eso hace que no tenga la posibilidad de comunicarse verbalmente, pero
también que sea mejor que sus companeros en procesos mds compli-
cados. Muchas veces la presencia de la cdmara provoca que Héctor se
quede mirando fijamente al lente. Me hace sentir que hay algtin grado
de comunicacién no verbal entre nosotros.
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Se acerca la hora de salida
La cocina de la Comunidad es atendida por alumnos con el apoyo de
maestras. Tiene como funcién proveer de alimentos sanos a los alum-
nos, maestros y cualquiera que solicite un platillo que serd entregado a
la hora del almuerzo. Una vez que todos los clientes recibieron sus pe-
didos, se siente un ambiente mds relajado. Como sucede con cualquier
grupo de jévenes, no necesitan mayor pretexto para ponerse a bromear
entre ellos. Adriana juega con su ex novio y ahora buen amigo Martin,
mientras Ady aprovecha el momento para posar para la cimara.

Muneco
Con cara de preocupado, el mufeco parece saber que después de ser
seleccionado entre los muchos materiales diddcticos que hay en el sa-
16n, le espera una tarde completa de probarse distintas ropas y viajar
de cabeza colgado de un pie por todo el lugar. Eso si, recibird mucho
carifo en el proceso. Materiales como este muneco ayudan a los pe-
quenos a entender cosas como la funcién de los diferentes componen-
tes de un guardarropa y la anatomia bésica de un ser humano.
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Autorretrato
Para hacer que los alumnos de la clase de arte cobren conciencia sobre
su cuerpo, Inés, la maestra, hace que dibujen un autorretrato ayuda-
dos por un espejo.

La sonrisa
Sigue sorprendiéndome lo similar que es la expresién del dibujo y la
sonrisa de Lola, aunque anatémicamente no sea muy preciso. Por eso
es tan importante que ejercicios como éste sean realizados por las per-
sonas con sindrome de Down. De esta manera comprenden mejor su
cuerpo y las funciones que tiene cada una de sus partes y con ello tie-
nen un mejor conocimiento de si mismos.
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Natalia
Nati, como sus amigos le llaman, es una de las personas con sindrome
de Down mejor adaptadas y desarrolladas que hay en la Comunidad.
Gracias al constante esfuerzo de sus padres y maestras ella ha podido
tener una vida més plena incluso que la de muchos de nosotros. Hace
ejercicio, asiste a su clase de arte, colabora en la Comunidad, tiene mu-
chos amigos y mantiene un trabajo fuera de la Comunidad que le per-
mite cubrir algunos de sus gastos e invitar de vez en cuando a sus padres
a comer a algin restaurante y pagar con su tarjeta de crédito. Ella toma
muy en serio el arte gréfico y lo desarrolla con la soltura de un pintor
veterano, decide la combinacién de colores y responde con opiniones
firmes a las sugerencias que le hace Inés sobre la direccién de su obra.

Colectivo
Las dos Adrianas, Martha e Ivdn juegan, mientras dan los tltimos to-
ques a su colaboracién conjunta. Es notoria la gran capacidad afectiva
que tienen y que no es privativo de este grupo. En general, me parece
que la mayoria de las personas con sindrome de Down son muy cari-
flosas y no tienen ningtn prejuicio en demostrarlo abrazindome sélo
porque les caigo bien.
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Manos
Una caracteristica de las personas con sindrome de Down es la gran
flexibilidad de sus extremidades y la forma corta y redondeada de sus
dedos. Adriana prepara unos detalles de su obra casi terminada y pre-
siona con fuerza para que el pegamento agarre.

Tango
Todos participan en la coreografia. Incluso me sorprende lo contento
que se pone Héctor a la hora de bailar. Parecen una pareja de bailado-
res de tango. Nunca lo habia visto sonreir tanto.
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Realidad aparte
No puedo dejar de preguntarme qué es lo que le llama tanto la aten-
cién en direccién contraria a lo que todos los demds estdn viendo en
el escenario. Representa la realidad de muchos chicos que, como él,
no tienen habilidad para comunicarse, y aprenden a vivir en una rea-
lidad aislada del resto de la gente.

Paso en falso
Todos bailan con mucha gracia y energfa para el festival navideno. En
cierto punto, Karen pierde el paso y se desvia, cosa que lejos de preocu-
parle le provoca una gran carcajada.
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El perro de Adriana
En su departamento, Adriana juega con su adorado perro xoloitz-
cuintle que pacientemente se deja abrazar. Desde atrds, su mama4 los
mira carinosamente. El apoyo e involucramiento de los padres en el
desarrollo de la persona con sindrome de Down es de vital importan-
cia. Después de conocer a los padres de Adriana puedo certificar que
los efectos benéficos de dicha ecuacién hacen una abismal diferencia.

Portera
El deporte es fundamental en el desarrollo de cualquier persona, pero
por su condicién genética y los problemas de salud asociados a ella, el
deporte cobra una importancia atin mayor en las personas con sindro-
me de Down. Desafortunadamente, a la mayoria le desagrada la idea
de hacer ejercicio; supongo que eso es parte de la condicién humana
y no especifico del sindrome. Lo que es cierto es que su bajo tono mus-
cular y las cardiopatias hacen mds dificil para ellos realizar actividad
fisica. Martha espera largo tiempo a que caiga un gol o que la pelota
se acerque siquiera, porque salvo Charlie y Javier, los mds activos fisi-
camente, nadie corre tras la pelota; todos esperan a que la pelota pase
junto a ellos para intentar patearla.
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Desde el fondo
Me asomo a la orilla y cuando Jests alcanza a verme, desde el fondo
de la alberca, decide dedicarme una enorme sonrisa como es su cos-
tumbre.

Balneario
Es hora de salir de la alberca para ir a sus respectivas ocupaciones. La
imagen me recuerda una escena pictdrica de arte estadounidense de los
afos cuarenta del siglo xx.
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Bigotes
Después de uno de los ensayos de la coreografia para el festival navi-
deno, Leslie, con quien no habia podido entablar contacto hasta ese
momento, se me acerca traviesamente con unos bigotes falsos para ha-
cer la broma de que son como los mios.

Posamos con nuestros bigotes
Decido preparar mi cdmara y ddrsela a la maestra de danza para que
nos tome una foto a Leslie y a mi presumiendo nuestros nutridos bi-
gotes. Como dije al principio, cuando tomé este proyecto me atemo-
rizaba hacerlo. Conoci una comunidad educativa para personas con
sindrome de Down y poco a poco no sélo fui disipando mis temores,
sino que he visto cémo nos fuimos acercando afectivamente ellos a mf
y yo a ellos, al grado de mimetizarnos. Ahora, no puedo sentir otra
cosa que no sea carifio por todos ellos.
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PALABRAS FINALES

Las personas con sindrome de Down y sus familias tienen que luchar
contra obstdculos internos y externos. Innegablemente la carga extra
de material genético tiene consecuencias, pero la lucha no estd refiida
con la felicidad; mds adn, la puede fomentar. Los autores hemos to-
mado la persona y nombre de Diego como simbolo de un nifio tipico
con sindrome de Down. En torno a él —y a incontables otros diegos
y sus familiares— nos hemos puesto a reflexionar y proponer acciones
concretas, en los dmbitos de la calidad de vida de las personas y de sus
familias; en las politicas que debe haber; en su apropiada educacién y
cuidado de la salud; en la investigacién en diversas ramas. Saber para
entender y apreciar lo que se tiene entre manos.

La vida merece la pena de vivirse con una buena calidad para lo
que es necesario prestar atencion a todos sus aspectos, fisicos y espiri-
tuales. La salud es la base pero sobre ella es necesario atender a las ne-
cesidades de la mente, de la autoestima, de la amistad y el amor, y de
la capacidad —y obligacién— de contribuir a la sociedad.

Los dominios o ejes de la calidad de vida son un referente que se
ha explorado con detalle en las pdginas anteriores. No son, como al-
gunos piensan, “buenas intenciones para la autoayuda” sino resulta-
dos de investigacién cientifica en varias disciplinas. Se han relaciona-
do, para mayor amplitud, con las recomendaciones de la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones
Unida, y asi constituirse en poderosos elementos para una implemen-
tacién practica de politicas puablicas.

Cada dia es mayor la informacién sobre el sindrome de Down y mds
frecuente su actualizacién. Esto es muy positivo pues las expectativas no
solamente de mayor esperanza de vida sino de su mejor calidad crecen.
Serd necesario ir conociendo qué nuevos enfoques surgen en el futuro.

Nuestra actitud y efectividad depende mucho de una mejor com-
prensién. Hay muchas dreas de oportunidad para que se desarrollen
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mejor, creando alternativas, promoviendo una sociedad mds abierta,
con menos prejuicios, en la que haya mayor accién social, una que re-
conozca que se trate a las personas con dignidad y respeto como seres
humanos. Esto es mucho mds posible de alcanzar de lo que mucha
gente piensa. Todos somos parte de la raza humana y por lo tanto com-
partimos los mismos derechos y deberes, y la sociedad debe responder
aportando las condiciones para que todos de manera justa y equitativa
se desenvuelvan, participen y tengan acceso a los beneficios de los cua-
les gozan los individuos, independientemente de sus condiciones fisi-
cas, econdmicas, étnicas o de cualquier otra especie. La perspectiva de
la evolucién justifica la diversidad y la diversidad la riqueza de com-
plementarnos unos a otros.

Ciertamente el presente es mucho mds promisorio de lo que jamds
se sond en los tiempos de John Langdon Down.
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Roy I. Brown
Tiene formacién en quimica, biologia y psicologia. :

Ha tenido una larga carrera en la prictica, la inves-
tigacién y la docencia en el campo del sindrome de
Down y otras discapacidades. Ha dirigido progra-
mas de apoyo a personas con discapacidad intelec-
tual en Reino Unido, Canad4, Australia y Palestina,
incluyendo programas para ninos y adultos con re-
tos especiales en su aprendizaje y comportamiento.
Fue fundador del Grupo de Interés Especial sobre la Investigacién del
Sindrome de Down de la International Association of Scientific Study
for Intellectual and Developmental Disability (1assipp). Actualmente es
profesor emérito de las universidades de Calgary, Canada, y Flinders,
Australia. Tiene mds de 200 libros, capitulos y articulos publicados y ha
dirigido numerosos talleres y seminarios de todo el mundo, entre ellos
México. Ha recibido premios de las sociedades sobre sindrome de Down
en Canadd y Australia y se le ha otorgado la Orden de la Universidad de
Calgary por sus servicios a la universidad. Tiene un doctorado honoris
causa de la Universidad de Gante, Bélgica, por sus contribuciones a los
estudios sobre discapacidades.

Rail Campero

Ingeniero en electrénica por el Instituto Tecnoldgi-

co y de Estudios Superiores de Monterrey, director
de fotografia y musico. Su pasién por la musica le ha
hecho explorar varios instrumentos, algunos de ellos
poco conocidos, como el stick. Como tio de Diego
tuvo el interés de participar en este libro, no como
ilustrador, sino con una propuesta documental que
explora por medio de imdgenes qué es el sindrome
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de Down en el contexto de la sociedad mexicana. Ha sido director de
varios proyectos televisivos de difusién nacional e internacional y director
de fotografia de proyectos que van desde lo cultural hasta lo publicitario.
Estd considerando realizar varios proyectos documentales como extensién
de éste.

Garé Fabila

Madre de Eduardo, un joven con discapacidad mul-
tiple. Tiene un doctorado en Biologia por la Uni-
versidad Nacional Auténoma de México y varios
diplomados en Discapacidad Multiple por la Orga-
nizacién de Estados Americanos. Ha sido miembro
del Panel de Expertos en Discapacidad de la Orga-

nizacién de las Naciones Unidas, del grupo de tra-

Rin. 4 bajo para elaborar la Convencién sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad y del grupo de trabajo del Ano
Internacional de la Familia de la oNu. Ha sido vicepresidenta de la Con-
federacién Mexicana de Organizaciones en favor de la Persona con Dis-
capacidad Intelectual, miembro fundador de Very Special Arts Mexico,
fundadora de Comunidad Crecer —centro de rehabilitacién para perso-
nas con discapacidad maltiple— y fundadora de la Red Latinoamericana
de Organizaciones No Gubernamentales de Personas con Discapacidad
y sus Familias.

Rhonda Faragher

Subdirectora de la Escuela de Educacién y directora
del Programa sobre Sindrome de Down de la Uni-
versidad de Queensland, Australia. Ha sido jefa del
Departamento de Educacién en la Universidad Ca-
télica de Australia y profesora adjunta en la Univer-
sidad Simon Fraser de Canadd. Fue coordinadora
del proyecto para la ensenanza sobre matemdticas

Leading Aligned Numeracy Development (LAND) y encabezé estrategias
de implementacién para mejorar esta educacién en las escuelas australia-
nas de bajos recursos econémicos. Preside el Grupo de Interés Especial
sobre la Investigacién del Sindrome de Down de la International Asso-
ciation of Scientific Study for Intellectual and Developmental Disability
(1asSIDD) y es vicepresidenta de la misma sobre calidad de vida. Es miem-
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bro del Consejo del Down Syndrome International y miembro indepen-
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ciatura y a los investigadores jévenes en el campo de las discapacidades
intelectuales, una amplia cobertura sobre el sindrome de Down, mostrando los
ultimos avances y cambios en su percepcién basados en la practica, la experi-
encia personal y la investigacion.
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en la Convencién sobre los Derechos de

en el concepto de calidad de vida.

as Personas con Discapacidad como

Frecuentemente se or lo que se explica ésta como

una condicion que sucede naturalmente como resultado de miles de millones

A | |
> anos de evoll

La variabilidad de )

FO foniir i Al
as personas con sindrome de Down se E:,‘!'ff‘\]p‘:‘%!pd con

|

,

casos de jovenes de diversas partes del mundo que han tenido éxito en su
|

vida y en sus actividad

es. El libro se resume con un optimista er

co. Contiene una abundante bibliografia tanto histérica como reciente.

ACERCA DE LOS COMPILADORES

Manuel I. Guerrero es cientifico, autor y divulgador de la
ciencia. Su primer nieto tiene sindrome de Down

Roy I. Brown es profesor emérito, investigador, educador y
lider de programas internacionales de apoyo a personas con
discapacidad intelectual.

ISBN 9781796930511




	Blank Page



