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Introducciéon

El trato que han recibido los nifios Down durante mucho tiempo por parte de los
profesionales y la sociedad en general ha sido de segregacién y estereotipos

debido a sus caracteristicas diferentes.

Lo anterior representa un reto educativo a resolver para esta poblacién. El de la
integracion y el de la aceptacion familiar, escolar y social de estos nifios; ya que
las actitudes que los marginan tienen como consecuencia alteraciones
conductuales y un fuerte desaliento emotivo para los padres y familiares mas

cercanos como para el nifio, impidiendo lograr la autosuficiencia.

Algunos de estos nifios tienen la oportunidad de ser atendidos adecuadamente ya
gue sus padres cuentan con los recursos necesarios para llevarlos al sitio idoneo.
Estas familias cuentan con la informacibn y material adecuados para
comprenderlos y manejarlos mejor. Sin embargo la poblacion restante carece de
recursos para tratar a sus hijos, y la orientacion e informacion no es canalizada

adecuadamente.

Es necesario preguntarse cuestiones fundamentales que conduzcan a detectar los
problemas o aspectos que dificultan la comprension del fenomeno Down en
nuestro pais; asi como los puntos que eventualmente podrian ser abordados para

lograr un mejoramiento en la situacion del nifio Down en México.



Es importante continuar incorporando la tarea de incorporacién a nivel institucional
y de medios de comunicacion platicas, capsulas informativas que orienten e
informen a los padres y a la sociedad en general sobre las posibilidades de
desarrollo cognoscitivo, fisico, psicolégico y social del nifio con Sindrome de Down,
ya que es indispensable hacerle frente de una manera temprana, sistematica y

objetiva a estos aspectos.

Consideramos que existe una relacion entre el conocimiento y las posibilidades de
desarrollo cognoscitivo, fisico, psicolégico y social del nifio con Sindrome de Down

por parte de la familia, la escuela y la sociedad.

En este trabajo de investigacion retomamos parte de sus caracteristicas,
posibilidades de desarrollo, su familia, la escuela, la sociedad, como factores
importantes para conocer lo que el ninio Down puede lograr y en qué medida la

sociedad en general conoce y puede aportar para su realizacion.

Los objetivos planteados en esta investigacion intentan obtener el conocimiento de
las posibilidades de desarrollo cognoscitivo, fisico, psicolégico y social del nifio
Down, al igual que la importancia de que la sociedad conozca sobre estas
posibilidades y la funcion que desempefian quienes participan para obtener la
integracion y autosuficiencia del nifio con Sindrome de Down. Para tal fin, se
aplicaron cuestionarios a padres, profesores y alumnos de una escuela regular con

nifios Down integrados.



El método que utilizamos para llevar a cabo esta investigacion fue de tipo
deductivo, ya que partimos de lo establecido sobre la integracion de personas con
Sindrome de Down con la intencidén de corroborar como esto se lleva a la practica

en el area familiar, escolar y social.

La estructura de este estudio esta organizada de la siguiente manera:

El capitulo 1 lo constituye el Marco de Referencia,que integra los conceptos o
definiciones que de varios autores sobre el Sindrome de Down, la familia, la
integracion y la autosuficiencia. Esto se hizo primeramente de una forma general,

para después hacerlo particularizar y detallar en los siguientes capitulos.

En el tema sobre el Sindrome de Down consultamos obras de autores como
Cunningham (1990), Gonzalez (1999), Shea y otros (1999). Respecto a la familia
revisamos a los siguientes autores: Cunningham (1990), Craig (2001), Florez
(1991), Shea y otros (1999), Gonzéalez (1999). En cuanto a Integracion los autores
consultados fueron: Escalante (2000), Coria (2002), Montero (2000), Pugdellivol
(1999), Bautista (1993), Fortes (1994), Sanchez (1999). Y por dltimo en
autosuficiencia retomamos a Gomez (2002), quienes aportan explicaciones sobre

cada uno de los temas mencionados anteriormente.

En el capitulo 2 Marco Teorico del Sindrome de Down, abarcamos aspectos
historicos del Sindrome de Down, que explica quién la descubridé, como y porqué

designo asi a estas personas; aspectos genéticos, que tratan sobre el error de la



distribucion cromosdmica; etiologia, donde se exponen los factores que pueden
predisponer al Sindrome de Down y las caracteristicas cognoscitivas, fisicas,

psicoldgicas y sociales de los nifios Down.

En el capitulo 3 La Familia y el Sindrome de Down, se define de manera general el
concepto la familia y sus generalidades. De manera particular abarcamos la familia
del nilo Down, contemplando sus reacciones, miedos y expectativas. También se
analizan las etapas de desarrollo segun Erikson y las posibilidades de desarrollo

cognoscitivas, fisicas, psicologicas y sociales de estos nifios.

En el capitulo 4 Integracion Educativa retomamos fundamentos filosoéficos,
principios y condiciones para lograr la integracion educativa, que abarca la
integracion familiar y la integracion social. También abarcamos la autosuficiencia

del nino Down.

Por udltimo en el capitulo 5 Estudio Exploratorio se contempla el trabajo de
investigaciéon de campo, los objetivos y preguntas con que determinamos nuestra
investigacion. También definimos el instrumento y escenario donde llevarlo a cabo.
Por ultimo presentamos analisis de los resultados de dicho instrumento y nuestras

conclusiones.



Capitulo 1. Marco de Referencia

Dentro de este capitulo abordaremos los conceptos relacionados con el Sindrome
de Down, la familia, la integracion y la autosuficiencia de manera global, debido a
gue en los siguientes capitulos los retomaremos de una forma mas especifica y se
ahondard en ellos de acuerdo a diversos autores y teorias consultadas.
Consideramos de suma importancia el papel que ejercen los profesionales de la

educacion y la orientacion hacia las personas involucradas con este Sindrome.

1.1 Importancia de la Pedagogia y la Orientacién Educativa en la

Integracion del Nifio con Sindrome de Down

El papel de la pedagogia no es el de sustituir a la practica, sino de guiarla y

esclarecerla, ayudarla en su necesidad de llenar sus lagunas.

Algunos de los propositos de la pedagogia con las personas de educacion especial
seran procurar integrar al maximo la vida de los discapacitados a los del grupo
general, tanto a lo que se refiere al mundo social como al familiar, escolar y

profesional, para que se permita esa convivencia con los demas.

En el area pedagdgica nos parece importante que los nifios con Sindrome de Down
tengan un mejor desarrollo de sus habilidades tanto en su vida diaria como en la

escolar.



Para lograr esto consideramos que es fundamental que haya un trabajo en
conjunto entre familia, escuela, compafieros y que participen activamente con el

nifio ya que son los que tienen un contacto directo y asi lograr su autosuficiencia.

A nivel educativo se han producido cambios sustanciales a la hora de afrontar la
problematica de los nifios con Sindrome de Down. En un principio se pensaba que

estos nifios no podian ser educados, y por tanto no se planteaban en problema.

En un segundo momento se crearon colegios de educacién especial que
generalmente funcionaban en régimen de internado y por Gltimo. A finales de los
aflos 70 se integraron escuelas regulares, combinandose a veces con aulas de

educacién especial.

La integracion del nifilo Down en la escuela infantil en edades tempranas ofrece a
los nifios la posibilidad de un ambiente normalizado desde las primeras etapas de

su vida, donde es un nilo mas en contacto con otros.

Aqui las interacciones sociales entre los propios nifios y los adultos son ricas y
variadas, los nifios en grupo aprenden mejor las formas de convivencia, se

comunican mejor entre ellos y en general el ambiente es estimulante.

El problema en la actualidad es que el nifio Down consiga en el aula de educacién
regular los conocimientos y el aprendizaje necesario durante todo su periodo

evolutivo.



La Orientacion Educativa, por su parte, tiene funciones especificas que apuntan a

distintos ambitos:

En relacion con la actividad escolar y profesional del alumno se hace
referencia al diagndstico psicopedagdgico, la informacion sobre
posibilidades y limitaciones del alumno en cuanto a planes de estudio,
técnicas mas convenientes de trabajo intelectual y la formulacién del
consejo de orientacion en cuanto a las capacidades e intereses mas
destacados en el alumno y opciones culturales y profesionales mas acordes

con sus posibilidades.

En relacion con el profesorado del centro educativo. La realizacion de la
evaluacion inicial de los alumnos en lo que respecta a sus caracteristicas
psicoldgicas, aspectos sociales de la familia y el asesoramiento en los casos
de alumnos con problemas especiales de aprendizaje o de ajuste social,
proceso de evaluacion continuo y orientacion sobre normas concretas a
seguir en aspectos relacionados con la disciplina escolar y tratamiento

individualizado de los procesos de ensefianza aprendizaje.

En su colaboracion con las familias ha de propiciarles ayuda y orientacion
psicopedagdgica respecto a las caracteristicas psicologicas y necesidades

sociales del alumno en cada uno de sus momentos evolutivos.



Por ello dentro del ambito de la orientacion educativa consideramos que es
necesario intervenir directamente con la familia pues aunque puede favorecer al
desarrollo fisico, emocional e intelectual del nifio, si lleva mal su situacion, lo
puede llegar a entorpecer. El nacimiento de un hijo con Sindrome de Down
constituye un shock para los padres y el resto de la familia. Se ha visto que se
logra un mejor desarrollo mediante la estimulacion precoz y el trabajo con los

padres y profesores.

Los miembros de la familia son los primeros estimuladores y profesores y pueden

llevar a cabo un mejor desarrollo si ellos participan activamente.

La familia sera la que consolide la autonomia, independencia y buena integracion
escolar. Para que familia alcance estos objetivos debe proporcionarseles recursos,

apoyos sociales y servicios.

Sin embargo creemos que la situacion real es que no se llega a dar en su totalidad
la integracién de los nifios Down porque no hay una adecuada comunicaciéon y

relacion entre la familia, la escuela y la sociedad.

1.2 Sindrome de Down

En su origen la Educacion Especial surge de la Medicina (Pediatria, Psiquiatria,
Fisiologia, Neurologia, etc.) y de la Pedagogia (Pedagogia general, Diferencial,

Didactica, etc.) cuyos modelos, posteriormente, se hicieron imprescindibles en este
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campo. Finalmente la perspectiva social ha venido a incorporarse también como un

rasgo fundamental.

Jean Itard (1774-1836) fue el precursor de toda una serie de intentos para la
educacion de los nifios deficientes mentales, aunque no dieron los resultados
esperados. El método de Itard esta basado principalmente en un fuerte empirismo

y en la educacion sensorial.

En la segunda mitad del siglo XIX existen ya dos corrientes contrapuestas. De una
parte, la continuacion de un tratamiento exclusivamente médico y asistencial; de
otra se sigue la linea educativa de Itard, basada principalmente en una pedagogia

curativa y rehabilitadota.

Esta segunda linea fue la que guié a Séguin (1812-1880), médico y pedagogo,
quien cred una auténtica pedagogia para retrasados. Fundador de la primera
escuela de reeducacion en Paris, este modelo curativo y rehabilitador se llevo a

cabo tanto en Europa como en América.

Ya en los comienzos del siglo XX, las aportaciones a la Educacion Especial
proceden de autores que se inspiran en los principios de Séguin. Entre los pioneros
de la asistencia médico-pedagdgica a los discapacitados en Italia se pueden
sefalar a Sancte, De Santis, Montesano y Montessori. En Suiza, por su parte

aparecen como figuras representativas Hanselman y Decroly.
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Es reciente aun la historia del estudio cientifico y el tratamiento pedagogico de
nifos con problemas de aprendizaje, originados por diferentes sintomas
patolégicos, como para hacer una clara delimitacion del concepteo, e incluso del
término: “Educacién Especial”. Existe una gran variedad de términos segun los

paises y las épocas.

Dentro de la pedagogia curativa o pedagogia terapéutica, Garcia Hoz (1958)

puntualiza que:

“En la produccion pedagégica germana, para designar lo que se viene nombrando como Educacion
Especial se utiliza la palabra “Heilpadagogik” que puede traducirse por pedagogia terapéutica o también
por pedagogia curativa. Una y otra expresion se han utilizado y ponen de relieve la relacion que la accion
educativa especial tiene con la medicina; pero tal vez en esa referencia médica se halla la razén de que
no se acepte por todos, puesto que se trata de una accion pedagdgica cuya finalidad no esta en curar
deficiencias fisioldgicas sino en desarrollar al maximo las potencias especificamente humanas, muchas o
pocas, que un determinado sujeto tiene. La accion pedagdgica debe ir unida a la accién médica, mas no

debe confundirse la tarea del maestro y del médico”.

El nombre de Sindrome de Down se debe a John Langdon Down, médico britanico,
quién en 1866 plantea la existencia de un grupo definido de personas con unas
particularidades especificas, descritas en base al morfotipo que presentan estos

sujetos.

La palabra Sindrome se refiere en medicina al: “conjunto de signos y sintomas que

constituyen una enfermedad independientemente de la causa que lo origina”.
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La mayoria de los primeros trabajos y articulos sobre el Sindrome de Down salian
del campo meédico por John Langdon Down, y se ponia mas énfasis en las
caracteristicas fisicas y en los aspectos médicos que eran importantes para el
diagndstico y la salud; y eran mas bien limitados y pesimistas sobre el tema del

desarrollo mental y social.

“Los nifios con sindrome de Down no son muy numerosos, teniendo un frecuencia
de uno por cada ochocientos nifilos nacidos vivos, aunque el aumento de este
porcentaje esta en funcion de la edad de la madre”. Gonzélez (1999). Solamente
algunos de estos nifios tienen la oportunidad de ser atendidos adecuadamente ya
gue sus padres cuentan con los recursos necesarios para llevarlos al sitio idoneo,
donde cuenten con la atencién profesional adecuada a las necesidades que
presenten tanto el nifio como la familia. También estas familias cuentan con la
informacion y material adecuados para comprenderlos y manejarlos mejor. Sin
embargo la poblacién restante carece de recursos y muchas veces de educacion
para tratar a sus hijos y entender su problema, ya que la mayoria de los casos si
son detectados oportunamente y la orientacion e informacion por lo tanto no es
canalizada adecuadamente. Es a esta porcion de la poblacién, a la que seria

conveniente informar y presentar la ayuda necesaria.

La causa del Sindrome de Down es la presencia de 47 cromosomas en las células

en lugar de los 46 que es lo normal. EI Sindrome de Down es una alteracion
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cromosomica que se produce de forma accidental y mecéanica durante la division

celular.

Si por cualquier razon alguien tiene una falta o exceso de material cromosomico,
entonces se puede esperar una alteracion del programa. Este es el caso del

Sindrome de Down y de otras anormalidades cromosémicas (Cunningham, 1990).

Hay tres cariotipos caracteristicos relacionados con el Sindrome de Down: trisomia

21 libre o regular, mosaicismo y translocacion.

La trisomia 21 libre o regular es la anomalia mas frecuente ya que en el 90 —
95% de los casos el error de distribucion de los cromosomas se produce antes de

la fecundacion en la primera divisién celular.

La trisomia 21 por mosaicismo, se refiere al error en la distribucion
cromosOmica que sobreviene después de la concepcion, durante una de las

divisiones del huevo.

La trisomia por translocacién supone que la totalidad o una parte de un
cromosoma estd unido a una parte o totalidad de otro cromosoma. La tendencia
de un portador de translocacion a tener hijos afectados con Sindrome de Down es
independiente de la edad, lo cual explica por que en estos casos predomina en

madres jovenes.
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1.3 La Familia

La familia desde el punto de vista sociolégico es una institucién social encargada
de reproducir el orden social y de asegurar la transmisién del patrimonio técnico —
cultural a las sucesivas generaciones. La familia es una institucion social en el
sentido de que constituye una auténtica estructura cultural de normas y valores,
organizados de forma fija por la sociedad, para regular la accién colectiva en torno
a ciertas necesidades basicas: procreacion, sexo, aceptacion, intimidad o seguridad
afectiva, educacion de los recién nacidos e incluso, produccion y consumo bésico

de bienes econdmicos.

La familia desde una ¢ptica pedagdgica es el primer y principal agente educativo.
Es a quién compete inicialmente la educacion de sus miembros y tiene lugar una

accion formativa informal pero continua que serd complementada por la escuela.

La familia no es solo una coleccién de individuos; es un sistema social. Minuchin
(1974)' ofrece varios principios de los sistemas sociales que se aplican a las

familias:

- La familia es en si misma un todo estructurado, una unidad completa con

elementos interdependientes.

! Shea,M. Educacién Especial. Un enfoque Ecolégico Mc. Graw — Hill 2% edicién 1999.
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- Como en un sistema social, las interacciones en la familia son reciprocas y
representan un dar y recibir continuos, acomodacion y adaptacion, en lugar

de patrones de interaccion lineales de causa y efecto.

- La familia intenta mantener la estabilidad. En el esfuerzo por conservarla, el
comportamiento de los integrantes de la familia se persigue como

propositivo. La resistencia al cambio parece ser una ocurrencia natural.

Intentos recientes de comprender como y porqué funcionan las familias sugieren
que es util construirlas como un sistema. Todo sistema esta formado por partes
que funcionan conjuntamente para conseguir algun propésito compartido o funcion
comun. Puede ser analizado en términos de estructura y funcién de los procesos

por los cuales las partes se influyen mutuamente.

Para mantenerse y funcionar, el sistema tendra un conjunto de necesidades y
precisara recursos para satisfacerlas. Si hay cambios en la estructura, en la funcion

0 en los procesos internos, tendra que haber ajustes.

El uso de un modelo de familia basado en el sistema es, por tanto, un intento de
identificar las formas y medios de que se valen las familias para mantener un
equilibrio o una estabilidad y poder satisfacer las necesidades de sus miembros

individuales.

Se ha identificado un buen numero de funciones familiares que, como era de

esperar, estan estrechamente relacionadas con las necesidades de los padres y los

16



hijos. Tedricamente la familia proporciona atencion fisica y econémica, descanso,
ocio y actividades sociales y educativas. También proporciona afecto y educacion a

sus miembros. Cunningham (1999).

Goode (1964)? afiade algunas peculiaridades mas de la institucién familiar:

a) la familia es la Unica institucion social que encontramos formalmente

desarrollada en todas las sociedades conocidas, junto con la religiosa.

b) las responsabilidades implicitas en los roles familiares apenas pueden ser
delegadas en terceras personas, cosa que si es posible en otros tipos de roles

sociales.

¢) aungue las obligaciones familiares no estan respaldadas por castigos formales
como ocurre con otras, casi todas las cumplen. Las presiones sociales y las
repercusiones informales que tiene su incumplimiento para el individuo son un

instrumento de control mas eficaz que las sanciones formales.

d) puesto que toda la gama de actividades del individuo se percibe mas facilmente
desde el interior de la familia, esta puede evaluar la distribucién que cada uno
hace de sus energias y recursos y actuar como eficaz agente de control de la

sociedad.

2 Musitu, G, Roméan, J M* Gracia, E. Familia y Educacién. Précticas Educativas de los padres y

socializacion de los hijos. 1988
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e) por ultimo la familia cumple una serie de funciones sociales aislables unas de

otras, aunque de hecho en ningun sistema familiar se hallan separadas.

Parece claro que los factores bioldgicos en la familia acompafian en estrecha
relacion a los culturales, sefialando limites a las formas que éstos pueden imprimir,
pero en ningun caso sustituyéndolos sino completando la institucién familiar en esa

compleja variedad de normas, valores y simbolos que la caracterizan.

Pero habremos de llegar a Peztalozzi para que se pongan las bases de una
verdadera pedagogia familiar. Dicho autor, en efecto, en didlogo con la pedagogia
de la ilustracion y con las nacientes preocupaciones socialistas, asegura que la
auténtica educacién social, fundada en una educacion moral y de la personalidad,
no puede darla el Estado, que se preocupa solo del comportamiento exterior; la

sociedad puede “civilizar" pero no "educar".

1.3.1 Contenidos y Tareas de la Pedagogia Familiar

Los destinatarios de la Pedagogia Familiar son dos tipos de sujetos:

1. En primer lugar los padres, y a mayor abundamiento, todas aquellas personas
(mayormente hermano y abuelos) que se hallan implicados en la educacion

familiar.
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2. Y en segundo lugar los "orientadores"” familiares, es decir, aquellos profesionales
cuya accion consiste en intervenir en procesos familiares de consecuencias

educativas mayores 0 menores.

Los contenidos de la pedagogia familiar son todos aquellos temas relacionados con
lo especifico de la educacion familiar, teniendo en cuenta las circunstancias que el
hecho de la institucion familiar implica para quienes pertenecen a ella, tales como
tipos de responsabilidades y de funciones, edades, caracter de las relaciones
humanas, situacion de formacién de los hijos, etc. Esos contenidos son muy

amplios y podrian sistematizarse del modo siguiente, en cuatro apartados.

I. - Las bases de la educacion familiar

- capacidad y alcance de la familia en la socializacién de los hijos

- el conocimiento de los hijos en sus distintas edades (psicologia evolutiva)

- los fundamentos de la educacién familiar

Il. Metodologia de la educacion familiar

- los estilos educativos de los padres

- pautas de intervencion

- la préactica educativa en la familia (procedimientos y situaciones concretas)

- las relaciones familiares y sus aspectos educativos
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- los hermanos y los abuelos en el contexto educativo

I11. Ambitos de la educacion de los hijos

- la educacion de habitos y capacidades

- la educacion moral, social y religiosa

- la educacion de los valores, ideas y actitudes

- la educacion de los sentimientos. Educacion afectiva y sexual

- la educacion del caracter y de la personalidad

- la educacion higiénica y sanitaria

- la formacion cultural de los hijos (lenguaje, conocimientos, aficiones, tiempo

libre)

-la insercion de los hijos en grupos de edad y relaciones de amistad

IV. Otros aspectos de la educacion familiar

- la orientacion familiar en cuanto tarea educativa

- la formacién permanente de los padres

- la educacion en las familias atipicas

- la relacion familia - escuela
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Como vemos, son muchas las tareas que incumben a la Pedagogia Familiar.

Reflexionando sobre ellas, W. Brezinka (1990)° las reduce a estas cinco.

1.- Infundir en el nifio confianza en la vida, es decir, seguridad personal “con tal
expresion aludimos a una actitud afectiva basica que permite a la persona afirmar
su vida, esperar que el futuro le sea bueno y sentirse segura en la comunidad a la
cual pertenece. Le da una certeza emocional de que su vida tiene valor y el mundo
posee un sentido (...) Es la que ha de propiciar, a lo largo de la vida, la fuerza de
enfrentarse a las dudas y al miedo sin perjudicarse a si mismo ni perjudicar a los

demas.

2.- Proporcionar al individuo, la capacidad de autoconservacién mediante el propio
esfuerzo; esto supone que se forme en €l una habilidad personal, un saber hacer

las cosas, un espiritu despierto, activo y eficiente.

3.- Dar a los jovenes una imagen realista del mundo y de si mismo, que les haga
ver con exactitud cuales son las condiciones de una vida adecuada y satisfactoria

tanto en el plano individual como en el social.

4 - Cultivo del corazén, en un doble sentido: establecer vinculos con unos bienes

dignos de estima y jerarquizados de un modo tal que permitan encontrar un

% Quintana J M* Pedagogia Familiar. Narcea, S. A. de ediciones. Madrid. 1993
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sentido a la vida; y formar una serie de actitudes de adaptacion a la vida (la

apertura a los demas, el trato personal, la gratitud, el sosiego, la cortesia, etc.).

5.- Formacion de una autodisciplina, "derivada del hecho de que el hombre por
naturaleza es impulsivo, codicioso, egoista y sin freno"”, con lo cual necesita ser
educado, disciplinado y controlado, emprendiendo una reforma de si mismo para

tender hacia lo mejor.

1.3.2 Responsabilidades de la Pedagogia Familiar.

Quiza la caracteristica que mas distingue a la educacion familiar es la de la
responsabilidad que le incumbe por el hecho de determinar en notable medida, el

destino personal, profesional y social de la vida de los hijos.

Salvador Peiré (1991)* tras una investigacién dice:

"Se observa que una de las variables mas influyentes en el rendimiento escolar de
los alumnos y causantes del fracaso escolar, en nuestro centro es la baja
preocupaciéon de los padres por todo lo referente al &mbito académico que a su vez

origina un bajo nivel de habitos y actitudes en los alumnos".

Preferimos poner aqui el acento en aquellas actitudes pedagogicas y decisiones

familiares que de un modo directo y determinantes, marcan el curso de la

4 ibidem
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educacion de los hijos, pues tienen que ver con el rol de los padres como

educadores.

Este rol es consciente en unos casos y no tanto en otros, pero siempre

importantisimo.

Sus principales formas y manifestaciones las ha especificado muy bien Rodriguez

(1987) °quien dice que los padres, "quiéranlo o no", son:

a) Modelos permanentes de la vivencia del compromiso con el pasado, con el

presente y con el futuro historico.
b) Modelos de la vivencia de los valores ético religiosos.
¢) Modelos de las actitudes ante si mismo, ante los demés y ante los problemas.

d) Modelos de la vivencia del ejercicio de la autoridad y la asuncién de la

responsabilidad.

e) Modelos de la planificacion y organizacién econdémica.

f) Modelos de la vivencia de la relacion humana.

g) Modelos de la vivencia de los sentimientos de proteccion y seguridad.
h) Animadores culturales de cada hijo.

i) Animadores del grupo familiar en cuanto a comunidad que reclama la

participacion de todos.

® ibidem
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J) Motivadores e impulsores de los aprendizajes mas necesarios.
k) Dadores fundamentales de confianza y seguridad.
[) Correctores de impulsos, sentimiento y acciones negativas.

Los padres pues juegan un papel central en la educacion de los hijos. Esto ha de
llevarles a asumir con interés su funcion educadora y procurar desempefiarla con

competencia.

Los padres no pueden educar como quieran sino como deben; en realidad los
padres no tienen libertad de educar, sino sélo la obligacion de educar bien, y por

consiguiente, de decidir, en cada caso, lo que eso significa.

1.4 Integracion

El siglo XX se va a caracterizar por el inicio de la obligatoriedad y la expansién de
la escolarizacion elemental, detectdndose que numerosos alumnos, sobre todo los
que presentaban ciertas discapacidades, tenian dificultades para seguir el ritmo
normal de la clase y lograr rendimientos iguales a los restantes niflos de su edad.
Es entonces cuando se aplica la division del trabajo a la educacion y nace asi una
pedagogia diferencial, una educacion especial institucionalizada, basada en los
niveles de capacidad intelectual y diagnosticada en términos de cociente

intelectual.
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En esta época proliferan las clases especiales y las clasificaciones de nifios seguin

etiquetas.

Es a partir de 1959 cuando el rechazo iniciado por asociaciones de padres contra
este tipo de escuelas segregadas recibe apoyo administrativo en Dinamarca, que
incorpora a su legislacion el concepto de "normalizacién", entendido como "la
posibilidad de que la persona con discapacidad desarrolle un tipo de vida tan

normal como sea posible.

Como consecuencia de la generalizacion de este principio, se produce en el medio
educativo el cambio de practicas segregadoras a practicas y experiencias

integradoras.

Birch (1974)° define la integracion escolar como un proceso que pretende unificar
la educacion ordinaria y especial con el objetivo de ofrecer un conjunto de

servicios a todos los nifios, en base a sus necesidades de aprendizaje.

Bronston (1974),” pone el acento en la nocién de igualdad, desde la nérdica
concepcién normalizadota, y asi habla de “tener iguales derechos que los demas,

de estar con sus comparfieros y aprender con ellos; de recibir los servicios

® Bautista R. Necesidades educativas especiales. Compilacion. Ediciones Aljibe. 1993.
" Montero, A. De la integracién a la inclusividad. La atencién a la diversidad: pilar basico en la

escuela del siglo XXI. Espacio editorial. 2000
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especiales sin tener que ser segregado por ello; de trabajar como las demas

personas; de vivir en una casa corriente...”

Trannoy (1979) y Soder (1980)%, resaltan la participacién activa del alumnado y
por ello hablan de la integracion como “estar entre los otros y con los otros, tener
un rol y un lugar en un grupo o sociedad, y, en definitiva, poder aportar una

contribucion”.

Zabalza (1997)°, sefiala que “la integracién escolar no es una idea, ni una filosoffa,
ni un concepto en abstracto, sino que nos remite a algo que hacen los

profesores...”

El informe Warnock (1978)* admite tres tipos de concrecién o tres formas de

integracion: la fisica, la social y la funcional.

La integracion fisica se produce cuando las aulas de educacién especial
estan en la escuela ordinaria y los alumnos con necesidades educativas
especiales comparten con el resto de los alumnos, espacios comunes como

el comedor, el patio, etcétera.

8 ibidem
% ibidem

1% ibidem
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La integracion social, por su parte, alin con las aulas de educacién especial
en la misma escuela, prevé actividades comunes con el resto de los
compafieros. Suelen ser actividades extraescolares, deportes, juegos,

celebraciones, etcétera

La integracion funcional finalmente, seria la forma mas completa de
integracion y en ella, los alumnos con necesidades educativas especiales
participan en las actividades de las aulas y en las dinamicas del centro,

aungue puedan hacerlo en modalidades diversas.

Para E.E. Kobi (1993)', existen hasta seis tipos de situaciones integradoras a

saber:
Integracion fisica: cuando las medidas arquitectonicas, facilitan el contacto
entre todos los alumnos.
Integracion terminoldgica, segun la cual se huye del etiquetar a las
personas con discapacidad.
Integracion administrativa, cuando no se da una separacion entre las
practicas y las iniciativas legislativas.

™ ibidem
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Integracion social, en la que hay una frecuente e intensa interaccién entre

todos los alumnos, discapacitados o no.

Integracion curricular, la que aplica el mismo curriculo y los mismos

objetivos terminales, para todos los alumnos, e

Integracion psicologica, que es aquella en la que todos los alumnos reciben
la ensefianza juntos, en la misma aula, al mismo tiempo y con el mismo

programa.

Segun Ignasi Pugdellivol (1999) el concepto mismo de integracion no esta
suficientemente aclarado. (...) La integracion como principio comprende el derecho
de toda persona a participar plenamente en la sociedad a la que pertenece y gozar
en forma no discriminada de todos sus servicios; ésta acepcion comprende todas

las formas de integracion: sociocultural, familiar, laboral y naturalmente escolar.

La integracion es el proceso de incorporar fisica y socialmente dentro de la
sociedad a las personas que estan segregadas y aisladas de nosotros, significa ser
miembro activo de la comunidad, viviendo como los demas y teniendo los mismos

privilegios y derechos que los ciudadanos no discapacitados.

Se trata de integrar a los discapacitados en el mismo ambiente escolar y laboral

que los demas sujetos que no tienen una discapacidad.
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En los ultimos afios se ha considerado que los centros especiales proporcionan a
los nifios discapacitados un ambiente demasiado restringido, que resulta
empobrecedor y contraproducente desde el punto de vista educativo, muy costoso
en funcién de su efectividad e ideologicamente inadecuado por favorecer la

segregacion y la discriminacién. (Brown y col., citados por Mayor, 1989)*2.

A partir de los afios sesenta comenzo6 a plantearse en diferentes paises europeos la
conveniencia de integrar a alumnos con algun tipo de minusvalias. Razones de
justicia e igualdad apoyan esta postura, asi como otras de indole mas

especificamente educativa.

La escuela para todos rompe con el modelo instructivo y transmisor, rompe con la
escuela tradicional, donde el nifio y la nifia excepcionales no encuentran unas
condiciones minimas para su progreso. Es un nuevo modelo de escuela abierta a la
diversidad, donde se intenta que las minorias encuentren una respuesta a sus
necesidades especiales, sin perjudicar a los demas, muy al contrario, beneficiando
a todos los alumnos en general, por lo que trae de cambio renovacién, y por los

nuevos recursos y servicios con que va a contar.

Una integracion realizada en condiciones adecuadas beneficia:

12 Bautista R. Necesidades educativas especiales. Compilacién. Ediciones Aljibe. 1993.
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- A alumnos con discapacidad, que aprenden mejor en interaccion con otros nifios
y a través de conductas de imitacion, mejoran tanto aspectos cognitivos como

socioafectivos.

- A alumnos sin discapacidad, en los que se desarrollan actitudes de respeto y
solidaridad, e igualmente participan de la individualizacién de la ensefianza y de los

apoyos que conlleva la integracion.

- Al profesorado ordinario y al de educacién especial, ya que su contacto aumenta

los niveles de competencia profesional.

- Al sistema educativo, ya que la necesidad de atender al alumnado con
discapacidad en el ambito ordinario actia como factor de innovacion y renovacion

educativa.

- A la sociedad en general, que a través de la integracion escolar se convierte en

una sociedad mas abierta y tolerante.

Si entendemos que la escuela es reflujo de la sociedad en que esta inserta, y que a
su vez puede y debe dar avanzadilla para crear en la poblacion actitudes
diferentes, no nos cabe duda sobre la necesidad de que en ella se dé respuesta al

amplio abanico social que tiene una sociedad plural.

Por otro lado, si entendemos la escuela como una eje fundamental para el

desarrollo de la persona (desarrollo como capacitacion para incorporarse a la vida
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adulta con garantias de éxito en los aspectos cognitivos, afectivos y sociales); no
se puede concebir un punto de encuentro educativo - aula ordinaria, centro
ordinario - en el que se haya hurtado la posibilidad de interactuar con nifios y

ninas diferentes.

Las objeciones a la integracion vienen desde una concepcion de escuela como
preparadora de nifios y nifias para afrontar una sociedad competitiva y, por tanto,

no hay tiempo para el aprendizaje de la convivencia y tolerancia en la escuela.

La mayoria de los miembros de la comunidad educativa (profesores, padres,
alumnos) no dudan del acierto de la integracion en la escuela; las dudas y debates

surgen sobre el como se ha hecho y con que medios.

El modelo de escuela para todos supone cambiar estructuras, modificar actitudes,
abrirse a la comunidad; debe cambiar el estilo de trabajo de algunos maestros, al
tener que reconocer que cada nifio es distinto; tiene unas necesidades especificas

y progresa de acuerdo a sus posibilidades.

1.4.1 Objetivo de la Integracion

La nueva conceptualizacion de la Educacion Especial es normalizante, integradora,
flexible, orientada a apoyar a las personas con necesidades educativas especiales.
El objetivo de la integracion es la no segregacion ni marginacion de esas personas;

es abrirles un espacio para que puedan desarrollar todas sus capacidades. Es
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centrarse en lo que son capaces de hacer y poner los medios para que puedan

realizarlos.

Lograr un sistema educativo que no margine, sino que integre, que incorpore la
educacion especial a la educacion regular con un maximo de comunicacion y
voluntad, y un minimo de aislamiento, entre los nifios sin discapacidad y los nifios
con necesidades educativas especiales, fomentando y facilitando la mejor y mayor

integracion social entre ambos.

Marchesi sefiala que la integracion puede darse a diferentes niveles, y reconoce
diferentes modelos de integracion que concuerdan con Ortiz Gonzalez, quién
afirma que la integracion completa se realiza cuando el nifio que presenta una
dificultad de aprendizaje, o un trastorno emocional pasajero, puede ser atendido

por el profesor de la clase regular.

Lubobvski (1981) sefiala que la Escuela Especial es el mejor medio para la
integracion de los minusvalidos porque el proceso de educacion y de formacion del
nifio corre a cargo de educadores especializados segun métodos pedagdgicos y
con la ayuda de equipo especialmente disefiado para este tipo de ensefianza. Los
educadores calificados han sido formados para la educacién de estos alumnos y los
centros de atencidn estan de tal manera organizados que permiten una asistencia
integral. Sin embargo este autor considera posible colocar aciertos disminuidos en

clases normales, segun sus aptitudes y nivel de desarrollo.

32



Es un hecho que con la integracion se obtienen mas ganancias que pérdidas, ya
que se satisfacen las necesidades de pertenencia, de aceptacion, de participacion
del sujeto, por que el nifio con discapacidad tiene las mismas necesidades de

desarrollo que el resto de los mismos.

Numerosos estudios reportados por Slavin y Madden (1986), muestran los
beneficios de la integracion o normalizacién de los alumnos a las clases regulares.
Sin embargo, hasta la fecha, en México el éxito o fracaso de la integracién no
puede aun comprobarse plenamente. La integracion es un reto que hay que vencer
cada dia, implementando nuevas técnicas didacticas, revisando los planes y
programas de estudio, trabajando con padres y maestros para capacitarlos y

cambiar actitudes derrotistas y de resistencia.

En el campo profesional, la integracion obliga a investigar, a ampliar conocimientos

y /a disefar actividades para estos nifios y para el grupo.
1.4.2 Formas y Niveles de Integracion

Soder (citado por Jarque, 1984)*® definié los distintos grados que se podian dar de

integracion, de la siguiente manera:

a) Integracidon Fisica. La actuacion educativa se lleva a cabo en centros de

Educacion Especial construidos junto a centros ordinarios, pero con una

13 ibidem
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organizacion segregada; de esta manera se comparten espacios comunes, como el

patio o los comedores.

b) Integracion Funcional. Se considera que ésta se articula en tres niveles de

menor a mayor integracion funcional:

- Utilizacion de los mismos recursos por parte de los alumnos discapacitados y los

alumnos de centros ordinarios, pero en momentos diferentes.

- Utilizacién simultanea de los recursos por parte de los dos grupos.

- Utilizacion de algunas instalaciones comunes, simultdneamente y con objetos

educativos comunes.

c) Integracion Social. Supone la inclusion individual de un alumno considerado
con discapacidad en un grupo —clase ordinario. Seria la Unica forma verdadera de

integracion, segun algunos.

d) Integracion a la Comunidad. Es la continuacion, durante la juventud y vida
adulta, de la integracion escolar. A nuestro modo de ver, esta clasificacion no tiene
en la actualidad mucha razén de ser. La integracion es una y se da cuando el nifio
con necesidades educativas especiales participa de un modelo educativo Unico y
general, que contempla las diferencias y se adapta a las caracteristicas de cada
alumno, al margen de que comparta espacios comunes, que es algo fundamental,

pero no suficiente. Puede ocurrir que nifios ubicados a tiempo total en aulas
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ordinarias estén totalmente desintegrados porque no se les presta atencion,
porque no participan de las tareas del resto del grupo, en definitiva porque estan

marginados dentro de la misma aula.

La Direccion de Educacion Especial del Distrito Federal, considera los siguientes

niveles de integracion:

1. integrado en el aula con apoyo didactico especial y con apoyo

psicopedagdgico en turno alterno

2. integrado en el aula con apoyo didactico especial y con reforzamiento
curricular de especialistas en aulas especiales, saliendo del aula regular de

manera intermitente

3. integrado al plantel asistiendo a aulas especiales para su educacion especial

y compartiendo actividades comunes y recreos

4. integrado al plantel por determinados ciclos escolares a) educacion regular y
después educacion especial, b) educacién especial y después educacion

regular y, c) ciclos intercalados entre educacion regular y educacién especial

1.5 Autosuficiencia

La autonomia es la condicion de la entidad o sujeto que no depende de nadie bajo
ciertos conceptos. Capacidad del hombre de autogobernarse, determinando su

propia conducta.
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La autonomia es la capacidad de independencia y exploracion que inspira al nifio.
Si bien los pequefios necesitan sentir un vinculo firme con sus padres y cuidadores
principales, también necesitan desarrollar un sentido de independencia como
personas que pueden hacer sus propias elecciones y hacer cosas por si mismos. La

autonomia guarda estrecha relacion con el autocontrol.

Como sabemos el nifio y el adulto establecen relaciones de dependencia, la cual va

disminuyendo con el paso del tiempo.

No solo el proceso educativo, sino en general el proceso de socializacion se orienta
a desarrollar tanto la autonomia como el autocontrol, en una medida y

caracteristicas que varian de cultura a cultura, y aun de una medio social a otro.

La autonomia de pormenoriza en las llamadas “actividades de la vida diaria”, que
el nifio a de ir incorporando a su repertorio conductual y que a menudo resultan de

dificil adquisicion cuando el sujeto presenta alguna discapacidad.

Para los afios preescolares, los nifios ya son capaces de hacer muchas cosas por si
mismos, y los adultos deben estimularlos a que lo hagan. A partir de una
dependencia total, el nifio empieza poco a poco a colaborar: arregla sus juguetes,

pone la mesa, lava los trastos, hace su cama.

Los nifios en edad preescolar se enorgullecen cuando se visten solos, se sirven su

propio jugo, montan bicicleta, cargan cajas grandes; reflejando sus crecientes
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aptitudes para la autonomia y la iniciativa, dandole el valor para aventurarse y

explorar nuevos materiales, situaciones y relaciones.

La formacion moral del nifio se enlaza intimamente con el proceso de socializacion.
Una de las metas del desarrollo es el logro de la autonomia la cual se alcanza
tedricamente hacia los 11 o 12 afios; pero en la edad preescolar el nifio se inicia ya
en la cooperacion, la colaboracion, la participacion. La autonomia es un proceso de
educacién social que ensefia al individuo a colaborar con los demés y a respetar
las reglas sociales, asi como a favorecer el desarrollo de la personalidad y de la

conciencia de solidaridad entre los individuos.

Desde el punto de vista piagetiano, la autonomia se construye en estrecho

contacto con el medio social. Alonso T. (1999).

Es tarea de la educacion socioafectiva formar individuos autdénomos,
independientes, responsable, seguros de si mismos, autovalorados; asi como
fomentar el respecto, la cooperacion, la convivencia, el compafierismo. Tengamos
presente que una de las metas principales del desarrollo individual es la realizacién
personal. EI camino para lograrla es el conocimiento y la comprension de uno

mismo: condicidn previa para comprender a los deméas. Hohmann M. (1999).
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Capitulo 2. Marco Tedrico del Sindrome de Down

En este capitulo revisaremos lo relacionado con el trato que recibian las personas
con Sindrome de Down y los aspectos historicos, genéticos, etiologicos y las

caracteristicas que los distinguen de otros tipos de Si
2.1 Historia

El nombre de Sindrome de Down se debe a John Langdon Down, médico britanico,
quién en 1866 plantea la existencia de un grupo definido de personas con unas
particularidades especificas, descritas en base al morfotipo que presentan estos

sujetos.

Al analizar las distintas investigaciones y estudios realizados, vemos como ya
durante el siglo XIX se trataba de averiguar la problematica que rodeaba a este
tipo de nifios. A partir de esta fecha la palabra mas usada para definir esta entidad
fue la de “mongolismo” y al nifio afectado se le denominaba “mongol o

mongoloide”.

“En 1959 el equipo de Gauther, Lejeune y Turpin introducen la nocién de trisomia
para caracterizar a estos sujetos como portadores de una enfermedad genética

con su sintomatologia”. (Sanchez, 1996).
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En la década de los setenta del siglo pasado el término “Sindrome de Down” se
utiliza cada vez de manera mas extensiva y ya casi lo ha sustituido

completamente.

En algin momento se considerd que los nifios con Sindrome de Down eran igual
que las personas con alguna discapacidad mental, respecto a la capacidad

intelectual, pero no en cuanto a las causas que las determinan.

La palabra Sindrome se refiere en medicina al: “conjunto de signos y sintomas que

constituyen una enfermedad independientemente de la causa que lo origina”.

En un principio se pensaba que los nifios con Sindrome de Down no podian ser
educados, ya que los profesores y educadores ignoraban en gran parte el campo

de la discapacidad intelectual.

En un segundo momento se crearon colegios de educacién especial que

generalmente estaban funcionando en régimen de internado. (Gonzéalez, 1999).

Estas personas eran normalmente recluidas, escondidas en sus casas 0 en
instituciones debido a la creencia, sostenida por la mayoria de la gente en la
primera mitad del siglo XX, de que la capacidad mental era, en gran parte, algo

con lo que se nacia y no se veia muy alterada por el ambiente. (Sanchez, 1996).
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La “incapacidad mental” era algo que no se podia corregir ni mediante el
adiestramiento ni mediante la educacion y esta forma de pensar tenia gran

influencia sobre el tratamiento de nifios con discapacidad intelectual.

La mayoria de los primeros trabajos y articulos sobre el Sindrome de Down salian
del campo meédico por John Langdon Down, y se ponia mas énfasis en las
caracteristicas fisicas y en los aspectos médicos que eran importantes para el
diagndstico y la salud; y eran mas bien limitados y pesimistas sobre el tema del

desarrollo mental y social.

Langdon Down reconoci6 la importancia de la ensefianza y el entrenamiento desde

el principio. Escribié que la gente con Sindrome de Down:

normalmente son capaces de hablar; el habla es espesa e indistinta, pero puede
sustancialmente mejorarse con un programa bien dirigido de ejercicios con la lengua. La facultad
de coordinacién es anormal, pero no tan defectuosa como para no poder ser reforzada. Con un

programa de entrenamiento sistematico se puede obtener una considerable fuerza de

manipulacion.”**

(J. Langdon Down, 1866)

En la historia acerca del Sindrome de Down podemos constatar que, a medida que
se ha ido profundizando en este Sindrome, se abandona la idea del nifio mongolico

como un niflo “idiota”, portador de estigmas, separado de la sociedad y sin

4 Cunningham. C. El Sindrome de Down. Una introduccién para padres. Ed. Paidés. Espafia. 1999.
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capacidad para aprender, para pasar a considerar a la persona con Sindrome de
Down como aquel individuo que, con una educacion adecuada, podra convertirse

en un ser auténomo. (Sanchez, 1996).

2.2 Aspectos Genéticos

La causa del Sindrome de Down es la presencia de 47 cromosomas en las células
en lugar de los 46 que es lo normal. EI Sindrome de Down es una alteracion
cromosomica que se produce de forma accidental y mecanica durante la division

celular.

Asi como los edificios estan compuestos de ladrillos, nuestro cuerpo esta hecho de
miles de células, las cuales se juntan para producir las distintas partes del cuerpo.
En un cuerpo sano todas estas partes encajan y funcionan juntas en armonia, por
medio de un plan maestro que controla y programa el proceso de desarrollo. El
trabajo de los cromosomas es el de llevar a cabo este plan maestro de generacion

en generacion, y de célula en célula.
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hicmbre

Se seguirdn dividiendo y dardn lugar a un nifie normal

Figura 1. Representacion esquematica del proceso normal de la division celular.

Dentro del nucleo de la célula se encuentran los cromosomas, que funcionan como

largas cadenas de elementos quimicos complejos unidos unos a otros. Muchos de

los eslabones llevan informacion codificada en la estructura quimica y es la que

induce y controla la division de células, su crecimiento y funcion. Estos elementos

codificados se llaman genes y hay miles en cada cromosoma.
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La informacion transportada por los genes se denomina cédigo genético que da
lugar a las diferencias individuales. Es necesaria la cantidad adecuada de material
cromosomico o de informacion codificada para programar a una persona con

caracteristicas fisicas y mentales normales.

Si por cualquier razon alguien tiene una falta o exceso de material cromosomico,
entonces se puede esperar una alteracion del programa. Este es el caso del

Sindrome de Down y de otras anormalidades cromosomicas. (Cunningham, 1990).

La aparicién de la trisomia acontece en el momento de la fecundacion, durante el
desarrollo del o6vulo o del espermatozoide o, inmediatamente después de su

encuentro durante la primera o segunda division celular. (Sanchez, 1996).

Hay tres cariotipos caracteristicos relacionados con el Sindrome de Down: trisomia

21 libre o regular, mosaicismo y translocacion.

La trisomia 21 libre o regular es la anomalia mas frecuente ya que en el 90 —
95% de los casos el error de distribucion de los cromosomas se produce antes de

la fecundacion en la primera divisién celular.

Cuando el trastorno se produce en el desarrollo del 6vulo o del espermatozoide o

sea antes de la fecundacion:

- En este caso el 6vulo durante la divisibn meiética se quedo o heredo dos

cromosomas 21 (debiendo tener uno solo), de tal manera que al producirse
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la fecundacién en vez de dos contiene tres cromosomas 21. Estos tres
cromosomas se encontraran de esta manera en cada célula de cada una de

las divisiones siguientes. (Jasso, 1991).

Owulo Espematozoide

Célula de [j Célula del
la mujer ' l \/ 8 @ B hombre

Concapcitn

Ovulo fecundado

|
Dara lugar a un nifio trisdémice 21 regular

+

=t B

Figura 2. Representacion esquematica del mecanismo de produccion de un nifio

con trisomia 21 regular previo a la fecundacion.

- La anomalia se produce en la primera division celular. La falta de disyuncién
de los cromosomas se puede producir durante la primera division celular de
origen es decir, que una célula recibe tres cromosomas 21 y la otra célula

recibe un cromosoma 21, por ello, esta ultima célula no es viable y el
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embrion se desarrolla de forma que todas sus células contienen tres

cromosomas 21. Representa el 5% de los casos (Gonzalez, 1999).

Ohvule Esparmatozoide

Célula da Celula clel
la rmujer I \/ 8 hombre

Concepcidn

¥
E Bj Ovulo fecundado
R
@%l] Celula no viable
)

Dara lugar a un nifio trisomico-21 regular

*

Figura 3. Representacion esquematica del mecanismo de produccion de un nifio

con trisomia 21 regular después de la fecundacion.
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La trisomia 21 por mosaicismo, se refiere al error en la distribucion
cromosOmica que sobreviene después de la concepcion, durante una de las

divisiones del huevo.

En este caso tanto el 6vulo como el espermatozoide constan de un niamero normal
de cromosomas y pueden dividirse normalmente produciendo células hijas con 46
cromosomas, no obstante en un momento determinado una de las células se
divide anormalmente, dando como resultado una célula con 47 cromosomas y otra
con 45. La célula con 45 cromosomas no es viable. EI embrion, si llega a término
tendréa células con 47 cromosomas y células con 46 cromosomas. Representa del 4

al 5% de los casos con Sindrome de Down (Gonzélez, 1999).

La presencia de las manifestaciones clinicas que caracterizan al nifio con Sindrome
de Down es variable en los que tienen una trisomia 21 por mosaicismo y es muy
probable que dependan de la etapa de la formacion del embrion en que se produjo
la divisibn anormal. En consecuencia, una division anormal en una etapa
temprana, dara origen a un niamero aproximadamente igual de células normales y

trisdmicas, con las caracteristicas habituales en los nifos afectados o enfermos.

Cuando la divisibn anormal sucede en una etapa mas tardia, puede producirse un
menor namero de células trisomicas, de tal forma que el nifio con Sindrome de

Down podra presentar signos menos aparentes en su cara, cuerpo y extremidades;
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mientras que en otros casos las manifestaciones seran mas notorias. (Jasso,

1991).

I:j"l.ulu Espermatozoide

Célula de Célula del
la mujer 6 ' . hombre

Concepcion

Crvulo fecundado

Distribucion defectuosa

N
(D

Calula con nsomia 21

Ceélulas normales

Célula no viable

]
Se desarrolla y dara lugar a un nifio trisamico 2 1/mosaico

+

.ﬁ.ﬂ-‘

Figura 4 Representacion esquematica del mecanismo de produccion de un nifio

con trisomia 21 regular después de la fecundacion.
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La trisomia por translocacién supone que la totalidad o una parte de un
cromosoma estd unida a una parte o totalidad de otro cromosoma. La tendencia
de un portador de translocacion a tener hijos afectados con Sindrome de Down es
independiente de la edad, lo cual explica por que en estos casos predomina en

madres jovenes.

Existe la posibilidad de que uno de los padres, a pesar de que este fisica y
mentalmente dentro de los patrones de la normalidad, puede ser el portador de la
translocacion y por lo tanto el que produjo la alteracion. Cabe aclarar que en el
caso que se menciona, el padre no tiene tres cromosomas 21, sino solo dos, sin
embargo uno de sus cromosomas este adherido a otro, de modo que en realidad
solo posee un total de 45 cromosomas, en vez de los 46 normales o los 47 del nifio

Down. (Jasso, 1991).

La translocacién tiene una incidencia alrededor del 5%, pero en el caso de madres

menores de 30 afios puede ascender a 9%.(Gonzalez, 1999).

2.3 Etiologia

No se pueden establecer claramente los factores que subyacen al Sindrome de
Down pero parece que existen una serie de variables asociadas. Se podrian

establecer, siguiendo a Sanchez (1993), factores intrinsecos y extrinsecos:
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Factores intrinsecos, en primer lugar, son aquellos que vienen determinados por
la herencia, es decir, hijos Down nacidos de madres Down (probabilidad 50%b),
varios nifios Down en la familia proxima o entre parientes, casos de translocacion,
y los transmitidos por herencia (cuando uno de los padres aunque fenotipicamente
normal ofrece una estructura cromosdmica en mosaico). Cuando en una familia
existe un caso de Down es muy posible que aparezcan mas en generaciones
posteriores, para detectar este posible fallo es conveniente la realizacién de un

examen de cariotipos.

En segundo lugar, otro punto de riesgo a tener en cuenta viene determinado por la
edad puesto que aparece un alto niumero de casos cuando los padres son mayores
(tanto el padre como la madre) especialmente cuando la edad de la madre supera

los 35 afios. También en el caso de envejecimiento acelerado de la madre joven.

Edad materna | Frecuencia del

ANos Sindrome de
Down

Menos de 30 1 en 1,500

30 a 34 1 en 750
35a39 1 en 280
40 a 44 1en 130
45 o0 mas 1en 65

(Ortega, 1997).
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Factores extrinsecos, debemos tener en cuenta, aparte de determinados tipos
de radiacion, el ambiente, ya que existen una correlacion entre sujetos con
Sindrome y determinadas enfermedades maternas, tales como problemas de tipo
virico, agentes inmunoldgicos, agentes quimicos mutagenos, radiaciones, falta de

vitaminas, fundamentalmente de la vitamina A y desorden tiroideo en la madre.

2.4 Caracteristicas Cognoscitivas, Fisicas, Psicoldgicas vy

Sociales de los Nifios con Sindrome de Down

Caracteristicas cognoscitivas.

Percepcion. En este aspecto se dispone de datos especificos. Comparados con
otros sujetos mentalmente disminuidos, los nifios con Sindrome de Down

presentan mayores déficit en ciertos aspectos:

-capacidad de discriminacion visual y auditiva (principalmente respecto a

discriminacion de intensidades luminosas).

-reconocimiento tactil en general y de objetos en tres dimensiones.

-rapidez perceptiva (tareas de tiempo de reaccion).

Aungue en estas investigaciones se ha tratado de equiparar a los sujetos en
cuanto a su nivel intelectual, las tareas propuestas en muchas de las pruebas

requerian ademas de otras capacidades (discriminacién visual, memoria verbal,
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articulacion de palabras) por lo que las interpretaciones son delicadas y nunca

definitivas.

Son escasos, desgraciadamente los estudios sobre los mecanismos implicados en
las actividades perceptivas de los nifios con Sindrome de Down en comparacion
con los nifios sin discapacidad. En uno de estos estudios de Miranda y Frantz
(1973)*° acerca de las preferencias visuales en ambos grupos se concluye que los
nifios con Sindrome de Down siguen unas pautas normales de desarrollo aunque

con un cierto retraso.

Atencién. Zeaman y Horse (1963) y Furby (1974)'°, afirman que existe un déficit

de atencién en los nifios mentalmente disminuidos.

Furby dice que la actuacién en estos individuos es “mediocre” en los aprendizajes

discriminativos debido a que:

a) Les requiere mas tiempo crear el habito de dirigir la atencién al aspecto
concreto que se pretende y tiene mayor dificultad en movilizar su atencion
de un aspecto a otro del estimulo; esto implica una labialidad atencional,

por lo cual se hace precisa una fuerte motivacion para mantener su interes.

!5 Bautista R. Necesidades educativas especiales. Compilacién. Ediciones Aljibe. 1993.

18 ibidem
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b) Tiene dificultad en inhibir o retener su respuesta hasta después de haberse
tomado el tiempo en examinar con detalle los aspectos mas utiles y/o los
componentes mas abstractos de los estimulos: a ello se debe la menor

calidad de sus respuestas y su mayor frecuencia de error.

Caracteristicas fisicas. Se conoce ampliamente que las caracteristicas fisicas
(fenotipo) de cualquier ser humano estan en gran parte determinadas por la forma
en gue esta constituido su mapa genético. Por lo anterior, los nifios con Sindrome
de Down tendran algunas caracteristicas fisicas similares a las de sus padres ya
que ellos reciben genes tanto de su madre como de su padre. Por otra parte, cabe
mencionar que los nifios Down tienen caracteristicas comunes entre ellos en virtud
de que comparten un cromosoma extra; sin embargo no se conoce con precision
de que manera ese cromosoma adicional interfiere con la secuencia normal del
desarrollo y por qué unos nifios tienen manifestaciones clinicas muy completas,

mientras que otros solo exhiben algunas de ellas. (Jasso, 1991).

A continuacién se describiran algunas de las caracteristicas mas comunes que
distinguen al nifio con Sindrome de Down. Estos signos se presentan por lo menos

en un 50% de los casos, y hormalmente en un 60 u 80%. (Cunningham, 1999).

- La cabeza es méas pequefa de lo normal, pero la parte trasera (occipital) es
prominente, las fontanelas son grandes y tardan en cerrarse mas que en el

nifo sin Sindrome de Down.
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La cara redondeada muestra las caracteristicas que ocasionaron que
durante mucho tiempo se diera en nombre de mongolismo por sus

semejanzas con los rasgos orientales de la raza mongol.

Los ojos son rasgados y con una placa de piel en los angulos inferiores;
tienen manchas en el iris de color blanco, amarillo o perla; y el lagrimal esta
escasamente desarrollado, tienen movimientos incontrolados en los ojos y

ademas suelen tener miopia o astigmatismo.

Las orejas son pequefias, mal formadas y normalmente estan implantadas
mas abajo, a veces la parte superior de la oreja esta plegada, y en poco
menos de la mitad de los casos, el I6bulo de la oreja puede ser mas

pequefio 0 no existir.

La nariz es pequefia y ancha; tiene la parte superior plana con los huesos
poco desarrollados. Por su parte la mucosa es gruesa y con frecuencia estos
ninos presentan escurrimiento nasal, todo esto les produce transtornos

respiratorios.

La boca es pequefia y suele tenerla abierta debido a la hipotonia de los
musculos de la mandibula; los labios suelen ser gruesos y con fisuras;
suelen tener malformaciones en el paladar y no le coinciden las arcadas
mandibulares al cerrar. La lengua de forma redondeada, también suele

parecer grande y en muchos casos sale de la boca.
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La voz es gutural y grave, hecho favorecido en parte por la hipotonia de las
cuerdas vocales; esto mismo origina que el nifio tenga problemas de fluidez

y de articulacion en el lenguaje.

El cuello es corto y ancho; pueden tener pliegues sobre la nuca, lo que da la

impresion de que la cabeza esta unida al tronco.

En el térax las anomalidades mas frecuentes son las cardiopatias: de 30 a
40% presenta problemas cardiacos; lo mas comun es la persistencia de

comunicacion entre los ventriculos y el conducto arterioso.

En el abdomen se presenta la hernia umbilical y la separacion de los
musculos rectos, ademas de problemas obstructivos del tracto digestivo y

estrefiimiento crénico.

Las extremidades son cortas, las manos anchas, regordetas y blandas con
un surco transverso; los dedos son pequefios sobretodo el pulgar y el
menfique. El pulgar se implanta mas debajo de lo habitual y al mefiique, por
lo general, le falta una falange; la punta de este dedo se curva hacia

adentro y en el 10% de los casos puede haber ausencia de dedos.

Los pies son pequefios y redondeados, tienden a ser planos y presentar
desviaciones; el primer dedo se implanta més debajo de lo normal y esto

hace aparecer un surco entre el primer dedo y los demas.
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Cuando nacen la mayoria tiene poco tono muscular (hipotonia) y estan
flacidos. También pueden tener las articulaciones un poco mas rigidas

(hipoflexibilidad), y esto aumenta la sensacion de debilidad.

La piel aparece amoratada, seca y aspera, irritandose con facilidad, tiende a
envejecer prematuramente y a engrosarse en especial en los sitios de

flexion, uias fragiles y pelo fino.

Estos sujetos son de baja estatura, con una altura menor al promedio

normal. La causa no esta bien definida, aparte de la insuficiencia tiroideana.

Los reflejos suelen ser débiles y mas dificiles de producir ademas en casi
dos tercios, el llanto es méas débil, siendo de menor duracion y tono. Muchos
lloran muy poco y no lloran cuando tienen hambre o cuando estan

incomodos.

Los genitales masculinos tienen un desarrollo tardio e incompleto. El pene
es pequefo, en la mitad de los nifios los testiculos no descienden. El vello
pubico es escaso, al igual que el vello facial. La libido esta disminuida y se

supone que son esteériles.

En la mujer la menarquia se retrasa y es irregular ain cuando en unos
casos no existen diferencias considerables respecto a lo normal. El vello
pubico es escaso y lacio, los pechos se desarrollan poco y la libido esta

también disminuida. Se han reportado pocos casos de mujeres con
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Sindrome de Down embarazadas, cuando esto ocurre, las posibilidades de

tener hijos con Sindrome de Down o de que sean normales, son de 50%.

Caracteristicas psicologicas. Existen diversos estudios que no apoyan la idea
de un tipo dominante de conductas caracteristicas para toda la gente con
Sindrome de Down. No se puede predecir el tipo de persona que llegara a ser el
bebé ya que existe una variacion individual considerable. Aunque existe cierto
grado de consenso sobre algunos tipos de conducta caracteristicas que parecen
estar mas frecuentemente asociadas con el Sindrome, las cuales varian segun la

edad.

Durante los primeros meses el bebé con el Sindrome de Down suele ser callado. A
menudo se les ha descrito como bebés muy placidos e inactivos que duermen
mucho, y esto suele ser cierto en los que tienen problemas de corazén y otras
complicaciones. Una vez que los padres empiezan a manejar y a estimular al bebé

normalmente descubren que es mas activo de lo que pensaban.

A los tres o cuatro meses la mayoria de los padres se dan cuenta que el bebé es
despierto, activo y responde a sus atenciones. Se encontré que en algunos
formularios que llenaban las madres sobre el temperamento del bebé a partir de
los tres meses normalmente no solian citar diferencias entre las respuestas de las

madres de bebés sin discapacidad y las de aquellas con Sindrome de Down.
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En los pocos estudios realizados en los primeros cinco afios de edad generalmente
encuentran que la conducta del nifio con Sindrome de Down es parecida a la de
otros niflos con el mismo nivel de desarrollo. Se apoya en parte la idea comun de
gue estos niflos son mas placidos, carifiosos y sociables que los nifios sin

discapacidad.

Aungue la informacion apoya la idea de que estos nifios son mas propensos a
tener un caracter estable, la gama de diferencias de caracter entre los nifios con
Sindrome de Down es tan grande como la correspondiente a los nifios sin
discapacidad. También habia una gran cantidad de coincidencias entre los dos

grupos. (Cunningham, 1999).

Parece ser que segun los nifios van desarrollando habilidades mentales, aumenta
su capacidad de comprension y anticipacion y de esta manera, como cualquier otra
persona, se pueden preocupar y disgustar con las ideas y pensamientos, en vez de

simplemente reaccionar ante acontecimientos inmediatos.

Cuando se piensa en el tema del caracter y de la conducta del nifio con Sindrome
de Down, es mejor enfocarlo como si se tratara de cualquier otro nifio y evitar la
idea de que ha de ser anormal. Pero tiende a relacionarse con el nivel de

desarrollo del nifio y no con su edad cronolégica.

Los nifios con Sindrome de Down al no desarrollar ciertas capacidades mentales y

habilidades tan rapidamente como los nifios que no la tienen, tardan mas tiempo
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en salir de las primeras etapas. En particular, se suelen retrasar mas en sus
habilidades de lenguaje que en otras habilidades, y esto puede sumarse a las

frustraciones y dificultades.

Se ha encontrado evidencia de varios tipos de conducta que a pesar de ser mas
frecuentes en los nifios jovenes, perduran en los nifios con Sindrome de Down.
Entre éstos se encuentran las rabietas, el tirar cosas, el alejarse y escaparse, el no
conseguir entretenerse y jugar por un periodo de tiempo prolongado, y el no ser

obediente y facil de manejar.

Estos tipos de conducta a menudo se asociaban con familias que tenian muchos
problemas, en el que el nivel de educacién de los padres y los ingresos de la
familia eran bajos. Lo mas interesante era que las dificultades de conducta no se
asociaban a la habilidad mental, pero si a los niveles mas pobres de lenguaje,
comunicacion y menos capacidad en habilidades de autosuficiencia como lavarse,

vestirse, etc.

Se debe de tener cuidado de no creer que todos los problemas de conducta o bajo
rendimiento en los niflos con Sindrome de Down se deben al cromosoma sobrante.

Como todos los nifios, son susceptibles a condiciones ambientales adversas.

En general se pueden detectar muchas influencias en la conducta del nifio con
Sindrome de Down y es un error pensar que existe un tipo de caracter innato,

fuerte y caracteristico. La evidencia mas bien demuestra una amplia gama de

58



caracteres y personalidades, desde los activos, bulliciosos e impulsivos a los

silenciosos y pensativos.

Estos tipos de caracter se relacionan con distintos tipos de ambiente, y en
particular con la manera en que les trata la gente cercana. Esta claro que la forma
en que el nifo pueda expresarse y relacionarse con el mundo dependera en gran

parte de sus habilidades.

Existe un consenso general segun el cual los desordenes de conducta son menos
frecuentes en los nifios y adultos con Sindrome de Down que en otras alteraciones
asociadas con la discapacidad mental. Los célculos recientes indican que entre el 8
y el 15 % de los nifios y adultos con Sindrome de Down sufrirdn un trastorno de
conducta o personalidad lo suficientemente grave como para causar preocupacion

y requerir tratamiento.

Las personas mayores con Sindrome de Down pueden sufrir depresiones y
enfermedades mentales como cualquiera. Algunos cambios de personalidad estan

relacionados con el deterioro y el envejecimiento.

Caracteristicas sociales. La manera caracteristica con que los individuos se
relacionan con su mundo se define tipicamente como temperamento. Este
concepto describe el acercamiento al mundo, asi como la naturaleza y el tono

afectivo de las interacciones que tienen lugar.
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Los nifilos con Sindrome de Down desarrollan sus habilidades sociales en sus
primeros tres afios de vida de un modo bastante parecido, aunque a un ritmo mas
lento, al de los nifios sin discapacidad. Tradicionalmente se les ha considerado

como obstinados, pero afectuosos y con un temperamento féacil.

La sociabilidad es una actitud predominante en el caracter de los nifios con
Sindrome de Down, asi como su peculiar alegria y sentido del humor. Estos nifios
estan llenos de afecto y son sumamente agradecidos; la reciprocidad es otra de
sus caracteristicas mas destacadas. Les agrada jugar en grupo y facilmente hacen
amistad con sus compafieros de clase; prefieren los juegos al aire libre, la natacion

y los que se acompafian de musica.

Gibson concluye que el temperamento de las personas con Sindrome de Down no
es uniforme, sino que hay una gran variedad de perfiles del temperamento, como
ocurre en otros tipos de discapacidades mentales y en las personas que no

presentan alguna discapacidad.

Hoy en dia muchos creemos que las posibilidades de que aparezcan conductas
antisociales se reduciran si el nifio crece en hogares tiernos y carifiosos, si se le ha
dado la ayuda necesaria para asegurar un buen y saludable crecimiento fisico, y si
a los padres se les dan buenos consejos, orientaciones y apoyo respecto a los

mejores controles, estimulos y métodos de ensefanza.
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La discriminacion y expresion de emociones son capacidades claramente presentes
en estos nifos, siendo equiparables a las descritas en los nifios sin discapacidad,

pese a aparecer mas tarde.
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Capitulo 3. La Familiay el Sindrome de Down

Debido a que la institucion familiar es la base de la educacion, en toda sociedad,
es fundamental que le otorguemos la importancia necesaria para abordar todo en
lo que se involucra. Especialmente nos enfocaremos en este apartado en el papel
gue tiene la misma dentro de un hogar en el cual exista un familiar con Sindrome

de Down.
3.1 Definicién y Generalidades

A lo largo de la historia el elemento fundamental, vivo y existente de toda sociedad
ha sido la familia, no importando razas ni cultura, y que sobrevivira en una forma u

otra, mientras exista nuestra especie.

Desde la antigledad la familia ha respondido a las necesidades de todos sus

integrantes, y de la sociedad de la que forma parte.

La definicién de la familia en las diversas sociedades y épocas ha existido siempre,
variando mucho sus caracteristicas y sus integrantes, ya que no siempre ésta ha
estado formada por el padre, la madre y los hijos, en ocasiones la familia ha sido
integrada por otro grupo de personas o parientes adultos que cooperan en la vida
economica y en crianza y educacion de los hijos, que viven bajo el mismo techo y

que se someten a la autoridad de una persona.
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Desde el nacimiento, se convive casi exclusivamente con los miembros de la
familia. La familia es la unidad basica de desarrollo y experiencias de realizacion y

fracaso.

La preocupacion y el interés por estudiar la estructura familiar y las practicas
educativas familiares en su relacion con los procesos de socializacion de los hijos
tiene una rica tradicion. Pero es a partir de los afios cincuenta cuando la familia es

analizada del modo sistematico por los cientificos sociales.

A través de un largo y laborioso recorrido por la literatura psicologica y
psicoeducativa encontramos abundantes investigaciones que ponen de manifiesto

la necesidad e importancia de las relaciones intrafamiliares.

La constante transformacion de la familia es el resultado de un incesante proceso
de evolucion, la forma de la familia se amolda a las condiciones de vida que

dominan en un lugar y tiempos dados.

La familia desde siempre ha sido considerada como la base fundamental de la
sociedad, ya que es en ella donde se realiza la reproduccion de la especie humana,

y es en el seno familiar donde aprendemos a convivir con los demas.

Se establecen habitos y costumbres que hacen que la convivencia con sus

semejantes sea mas amable.
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El futuro de la sociedad puede predecirse en gran medida examinando la manera

en que los nifios son educados y tratados por sus padres.

Para la sociedad, adquirir el conocimiento respecto al funcionamiento y estructura
familiar es un fin saludable y positivo en si mismo, pero lo es més si ofrece
informacion atil para hacer mas eficaz la politica social, la practica clinica y el

entrenamiento educacional de los padres.

Toda la educacién, siempre depende de lo que es la sociedad; pero la educacion
familiar més todavia ya que la institucién que la da — la familia- es un reflejo de
esa sociedad. La familia se halla sometida a la subcultura de grupo y a los influjos

de los medios de comunicacion.

Asi los vinculos familiares se hacen a través de una combinacién de factores

bioldgicos, psicoldgicos, sociales y econdmicos.

Desde el punto de vista biologico la finalidad de la familia es la procreacion para
perpetuar la especie. Debido a que es la unidad basica de la sociedad que se
encarga de la union del hombre y la mujer para engendrar descendientes y

asegurar su crianza y educacion.

Psicolégicamente los miembros de la familia estan ligados en interdependencia
mutua principalmente para la satisfaccion de sus necesidades afectivas. Y estan
ligados econdémicamente en interdependencia reciproca para la provision de sus

necesidades materiales.
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Parece claro que los factores bioldgicos en la familia acompafian en estrecha
relacion a los culturales, sefialando limites a las formas que éstos pueden imprimir,
pero en ningun caso sustituyéndolos sino completando la institucion familiar en esa

compleja variedad de normas, valores y simbolos que la caracterizan.

En la familia se forman los sentimientos, se aprende a convivir y a conocer el

mundo que nos rodea, asi como agradecer nuestros valores morales.

Asi la familia es en todo sentido el producto de la evolucion. Es una unidad flexible
gue se adapta sutilmente a las influencias que actian sobre ella, tanto desde

adentro como desde fuera.

Los integrantes que conforman la familia deben de adaptarse a las costumbres,
normas morales, religiosas y sociales que estan establecidas ya que, la estructura

familiar esta determinada por el ambiente que prevalezca en ella.

A través de todo el proceso la unidad psicologica de la familia es moldeada
continuamente por las condiciones externas tanto como por su organizacion

interna.

Asi como en el desarrollo del individuo hay crisis decisivas, asi también en la vida
de la familia hay periodos criticos en los que el vinculo de la familia misma puede

fortalecerse o debilitarse.
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La familia de una generacion nace, vive y muere, como el individuo y logra una

especie de inmortalidad en sus descendientes.

Las funciones basicas y universales de la familia derivan del campo biolégico y se
extienden con amplitud al nivel cultural y social. Abarcan entre otras la satisfaccion
socialmente aprobada de las necesidades sexuales, asi como de las econdmicas,
constituyéndose en este sentido, en una unidad cooperativa que se encarga de la

supervivencia, el cuidado y la educacion de los hijos.

Parece claro que los factores bioldgicos en la familia acompafian en estrecha
relacion a los culturales, sefialando limites a las formas que éstos pueden imprimir,
pero en ningun caso sustituyéndolos, sino completando la institucion familiar en

esa compleja variedad de normas, valores y simbolos que la caracterizan.

La relacion entre biologia y la cultura se sitia en el proceso llamado socializacion y
especialmente en sus primeras etapas, en las que el ser biologico se transforma en
ser social, pero un ser social con un conjunto de valores y orientaciones favorables

a las propias exigencias biologicas.

El grupo familiar ejecuta la tarea crucial de socializar al nifio, y moldea el
desarrollo de su personalidad, determinando asi en gran parte su destino mental.
Aquellos procesos por los que el niflo absorbe o rechaza, total o parcialmente su

atmosfera familiar, determinan su caracter.
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Los cambios adaptativos de la estructura familiar estan determinados tanto por su

organizacion como por su posicion externa en la comunidad.

La estabilidad de la familia y de sus miembros depende de un patron sutil de

equilibrio e intercambio emocional.

Algunos de los fines sociales que la familia debe de cumplir son provisiones de
alimento, abrigo y otras necesidades materiales que mantienen la vida y proveen
proteccion ante los peligros externos, funcion que se realiza mejor bajo

condiciones de unidad y cooperacion social.

Otro que es de suma importancia es el de la provision de unidad social, que es la
matriz de los lazos afectivos de las relaciones familiares. Lograr infundir en el nifio

la confianza en la vida, es decir seguridad personal.

La educacion familiar marca al individuo para toda la vida, confiriéndole una
impronta (estructura mental, maduracion afectiva) que condiciona todo su futuro

desarrollo humano y cultural.

Es importante que la base de nuestra actitud afectiva sea la adecuada ya que, de
cierta manera esto nos va a permitir afrontar la vida, visualizar que nuestro futuro

sea bueno y sentirse seguro en la comunidad a la que pertenecemos.
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Todo esto puede darnos la certeza de que nuestra vida y el mundo tienen un
sentido y valor. Y nos dara la fuerza de enfrentarnos a las malas experiencias a las

dudas y al miedo sin perjudicarnos a nosotros mismos ni perjudicar a los demas.

Proporcionar al individuo la capacidad de autoconservacibn mediante el propio
esfuerzo; esto supone que se forme en él una habilidad personal, un saber hacer

las cosas, un espiritu despierto, activo y eficiente.

Lograr tener la oportunidad para separar la identidad personal, ligada a la
identidad familiar, este vinculo de identidad proporciona la integridad y fuerza

psiquica para poder enfrentar experiencias nuevas.

Dar a los jovenes una imagen realista del mundo y de si mismos, que les haga ver
con exactitud cudles son las condiciones de una vida adecuada y satisfactoria tanto

en el plano individual como en el social.

La ejercitacion para lograr integrarse en roles sociales y aceptar la responsabilidad

social.

Formacion de una autodisciplina, derivada del hecho de que el hombre por
naturaleza es impulsivo, codicioso y egoista, con lo cual necesita ser educado,
disciplinado y controlado, emprendiendo una reforma de si mismo para tender

hacia lo mejor.
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El fomento del aprendizaje y el apoyo de la creatividad e iniciativa individual. Un
exceso de frustracion, dolor y odio, pueden provocar un serio perjuicio para un
desarrollo saludable. Es obvio que el nifio experimenta tanto amor como odio a sus
padres. El nifio feliz, razonablemente satisfecho, consigue dominar eficazmente su
odio. El nifio infeliz, frustrado, experimenta odio excesivo y puede identificarse con

sus padres sobre una base de odio y miedo mas que amor.

Parece indudable que una de las funciones de la familia es posibilitar la
socializacion de los miembros que la componen, ofreciendo unos lazos interactivos,
de los cuales se encuentran en gran medida necesitados los miembros mas

inmaduros o jovenes.

El ambiente familiar, en efecto, determina en el individuo los procesos de su
constitucion personal y de su adaptacion a la sociedad. Todo lo demas que vaya
afadiendo la educaciéon es simple aditamento, cuyo éxito dependera de la buena

disposicion de la base primera.

Existen varias clases de ambientes predominantes en nuestras familias por
ejemplo: el ambiente amistoso es donde todo es confianza y comunicacion.
También encontramos ambientes de mucha proteccibn o muy restringido, en
donde sus integrantes estan subordinados a la autoridad de los padres. Este Gltimo

cuando se presenta ocasiona una desintegracion familiar o de poca comunicacion,
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entre sus miembros, por otra parte si en la familia existe un ambiente de armonia

se logra una buena integracion familiar.

Los padres, juegan un papel central en la educacion de los hijos. Esto ha de
llevarles a asumir con interés su funcién educadora y a procurar desempefiarla con

competencia.

Los padres no pueden educar como quieran, sino como deben; en realidad los
padres no tienen libertad de educar, sino sélo la obligacion de educar bien, y por

consiguiente, de decidir, en cada caso, lo que eso significa.

Una de las funciones esenciales de la familia es la educaciéon intelectual, la
educacion profesional, la educacion religiosa, la educacion de los sentimientos, la

educacion sexual, la educacion de los habitos.

En particular sigue pesando sobre la familia, y de un modo inevitable, las
cuestiones mas problematicas y mas trascendentales de la educacion, como son la
transmisién de valores, la formacion de actitudes civicas y politicas, los ideales de
vida y la orientacién profesional. En estos sentidos la familia actia marcadamente,

como punto de referencia ya positivo, ya negativo.

3.2 La Familia del Nifio con Sindrome de Down

La paternidad es un asunto complejo y aun cuando no sea féacil explicar el

significado que ésta tiene, se puede afirmar que durante los nueve meses de
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embarazo se suscitan importantes cambios fisicos y psicolégicos en la madre, el
padre y los demés familiares. Todos ellos van formandose una imagen mental de
lo que esperan que sea el bebé; para algunos puede resultar primordial que sea

muy inteligente o buen deportista 0 que sea varén, etcétera.

Pero ¢qué sucede si el producto de esa espera no solo es distinto de lo que se
penso sino que ademas nace con caracteristicas que sabemos que dificultaran su

desarrollo normal?

Cuando nace un integrante de la familia y es diagnosticado con Sindrome de
Down, los demas miembros de la familia adquieren nuevos papeles y el sistema
familiar se reorganiza modificando las expectativas y actitudes de los integrantes

de la familia.

Las familias de los nifios con capacidades diferentes en general, y las de los nifios
con Sindrome de Down en particular, no manifiestan necesariamente unas
reacciones patoldgicas ante el nacimiento de su hijo con problemas. Pero si se ha
podido comprobar que experimentan algunos sentimientos negativos, que varian
considerablemente de unas a otras, es por ello que la adaptacion de la familia al

nifio se percibe como la progresion a través de una serie de etapas psicoldgicas.

Tal parece que la primera reaccion, después de recibir la noticia, es de sorpresa y

aturdimiento. Posteriormente se presentan una serie de emociones dolorosas, tales

71



como rechazo, temor, angustia, vergienza, frustracion, rabia, culpabilidad,

sensacion de abandono.

Rechazo. No necesariamente al nifio en su persona, sino al problema que éste
representa, una dificultad que no esperaban y que no se sienten preparados para

enfrentar.

Temor. Ya que tener un hijo con discapacidad, representa una amenaza para la

tranquilidad, seguridad y aceptacion de los demas.

Angustia. Al no saber como tratarlo, como integrarlo a la familia y qué hacer con

él en el futuro.

Verglenza. Porque, tal parece que en esta sociedad, es mas facil aceptar

cualquier enfermedad o discapacidad fisica que una discapacidad intelectual.

Frustracion. Por haber fallado; ellos, al tener un hijo asi, y el bebé; por no

ajustarse al ideal que habian forjado.

Rebeldia. Al no comprender por qué les tenia que suceder a ellos, y darse cuenta,

al mismo tiempo, que el problema es irreversible.

Culpabilidad. Se debe frecuentemente al desconocimiento de lo que es el

Sindrome de Down y sus causas.
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Se preguntan quién habra sido el culpable de esta anomalia, y casi siempre la
culpa recae en la madre, a consecuencia de muchas suposiciones y mitos
infundidos sobre la creencia de que ésta tiene la responsabilidad de cualquier

irregularidad de desarrollo que pueda aparecer en su hijo.

Los sentimientos de culpabilidad que la madre siente le hacen adoptar una actitud
poco saludable de hiperproteccion o excesiva indulgencia frente al nifio. Esta

creencia también puede crear conflictos entre los padres.

Sensacion de abandono y aislamiento. Los padres creen que nadie
comprende su dolor, por no haber experimentado lo mismo. Se sienten con recelo,
pensando que los que se acercan a ellos, en el fondo, lo hacen por curiosidad o

compasion y no por un auténtico sentimiento de apoyo y carifio.

La llegada de un nifio con Sindrome de Down ciertamente va a alterar la dinamica
familiar, pero no puede pasarse por alto, el hecho de que es una persona, que
requiere de afecto, como cualquier ser humano; aun cuando sus cuidados y

atenciones sean especiales.

Por otra parte, es necesario que todos los miembros de la familia (hermanos del
nifio, en primer lugar) tomen conciencia de la realidad y participen activamente en
la educacién del nifio con Sindrome de Down, ya que no se puede cargar toda la

responsabilidad sobre los padres, en especial sobre la madre.
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Los hermanos —al igual que los padres- , se ven directamente afectados por la
presencia de un nifio Down en la familia, ya que es indudable que para ellos

también es decepcionante y doloroso.

Es importante que los padres no oculten esta situacion a los hermanos del nifio; si
los nifios aun son pequefos, se sugiere esperar a que se empiecen a dar cuenta de
las diferencias de su hermano, y pregunten por ellos mismos; se debe contestar
con la verdad, de modo claro, sencillo y de acuerdo a sus posibilidades de

comprension.

Los servicios en el campo de los niflos con necesidades especiales estan
fuertemente enfocados hacia el nifio. Profesionales especializados como
terapeutas, pediatras, profesores o asistentes sociales estan preparados para llevar
a cabo una tarea especifica con respecto al nifilo, pero con esto podrian pasarse
por alto las necesidades de otros miembros de la familia, 0 no reconocer las
importantes influencias que ésta ejerce sobre el desarrollo y el bienestar del nifio.
También pueden centrarse en un solo aspecto tanto del nifio como de la familia e

ignorarlos en su totalidad.

Aungue es evidente que se ha producido un cambio de actitud en los profesionales
en cuanto a la adaptacion de los padres ante el nacimiento de su hijo con
discapacidad. En esta linea cabe destacar la observacion que hace Lambert (1981),

quien argumenta que mas que psicoterapia, o que la mayoria de los padres de

74



nifos discapacitados necesitan es una ayuda estructurada que les permita afrontar

sus problemas.

El trabajo con la familia constituye una parte importante ya que su colaboracion
permite extender el alcance del aprendizaje escolar y facilita un avance en torno a
los terrenos de la vida cotidiana del nifio, llamese habilidades, conductas,
expresiones, etcétera. Desde otra perspectiva, dichos profesionales pueden dar a
la familia consejos e instrucciones detallados, pero la voluntad o la capacidad de
ésta para ponerlos en practica pueden estar mas condicionados por sus puntos de

vista, necesidades y recursos.

Las familias de los nifios con Sindrome de Down no son diferentes de las familias
de nifios sin discapacidad, ni muestran unos comportamientos extrafios, sino que
son de la misma naturaleza que las demas, aunque es evidente que pasan por
momentos de angustia y confusion y, por ello, requieren ayuda para salir delante
de la mejor manera posible. Este apoyo sera la mejor garantia para que el nifio se

desarrolle arménicamente en un clima de aceptacion y de afecto.

El mejor funcionamiento aparente de las familias de los nifios con Sindrome de
Down puede deberse a varios factores: 1. Los nifios son identificados en el
momento del nacimiento, por lo que las familias se pueden beneficiar desde los
primeros dias de vida de los servicios de apoyo y ayuda; 2. El desarrollo de los

nifios con Sindrome de Down es predecible, en cierto modo, y se puede aconsejar
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a los padres sobre la forma de tratar a los nifios; 3 Las familias se pueden
identificar con otros padres y encontrar grupos de autoayuda desde los primeros

dias.

Los nifios con Sindrome de Down normalmente aprenderan de forma gradual y
dentro de la familia lo relativo a su discapacidad y las implicaciones de ser distinto.
Los hermanos aprenderan a construir la discapacidad a partir de la reaccion de la
familia hacia ella; si los padres se han adaptado bien a la situacién del nifio, los
padres tenderan a actuar de acuerdo con ellos. De aqui que la adaptacion del nifio
a su propia discapacidad y las formas de hacer frente a las reacciones de otras

personas dependan inicialmente, en gran medida, del modelo familiar.

3.3 Etapas de Desarrollo segun Erik H. Erikson.

Su teoria se basa en los conceptos psicoanaliticos de Freud, describe ocho etapas
del desarrollo en términos de interaccion con el mundo. Su teoria se denomina
psicosocial porque en ella se relacionan las tendencias innatas con la forma en que
la sociedad las influye. Este autor opina que la personalidad se desarrolla

progresivamente durante toda la vida. Las ocho etapas de Erikson son:

1- Confianza versus desconfianza (del nacimiento al afio de edad). En esta
primera etapa -la infancia- los nifios aprenden a ver al mundo segun la forma en
gue éste los trata y descubre la confiabilidad fundamental de su ambiente. Si sus

necesidades especialmente fisicas, son satisfechas, aprenden a confiar en la gente
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y a depender de ella, formandose una impresion global del mundo como un lugar
seguro. Si no son satisfechas sus necesidades, se siembra la semilla de la
desconfianza. La calidad del cuidado materno es mas importante que la cantidad

de alimento o de amor.

Esta es la primera etapa hacia la identidad del ego.

2.- Autonomia versus verguenza y duda (del afio a los tres afios). Los nifios
descubren su cuerpo y la manera de controlarlo. El nifio en crecimiento empieza a
explorar la comida y la ropa y comienza a desarrollar alguna autosuficiencia y
autonomia. El éxito en el autocontrol conduce a la confianza; el fracaso, hacia la
vergienza y la duda. El ejemplo clasico freudiano en este aspecto es el
entrenamiento en el control de los esfinteres, pero la autonomia se aplica a todo

aspecto del nifio en crecimiento en su paso hacia la independencia.

Los adultos deben ser firmemente tranquilizadores durante esta etapa, a fin de

que los nifios puedan lograr la autonomia.

3.- Iniciativa versus culpa (de los tres a los seis afos). Los nifios exploran el
mundo por si mismos. Descubren cémo funciona y la manera de influir en él. En
esta etapa la iniciativa agrega al estado de autonomia anterior "la cualidad del
empenfo, la planificacién y el ataque de una tarea por el prurito de ser activo y

estar en accion".
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El nifio es activo y enérgico; desarrolla su conciencia y sentido de responsabilidad

moral, conforme se regulan los impulsos infantiles.

El niflo estd listo para aprender, "ansioso y capacitado para hacer cosas en
cooperacion, para combinarse con otros nifios con el fin de construir y planificar;
asimismo, esta dispuesto a beneficiarse de los maestros y emular prototipos

ideales".

4.- Diligencia versus inferioridad (de los seis a los doce afios). En este periodo
el nifio de edad escolar quiere "lograr reconocimiento produciendo cosas;
desarrolla la diligencia". Esta es la etapa de estado latente, una "calma antes de la
tempestad de la pubertad”, en la cual el nifio desarrolla un sentido de competencia
en el trabajo o uno de inferioridad e incapacidad. De acuerdo con Erikson, el
sentido del yo se enriquece con el desarrollo realista de tales competencias. Los
nifos necesitan éxito en esta etapa, de otra manera pueden desesperarse y

considerarse "condenados a la mediocridad o incapacidad".

5.- Identidad versus confusién del rol (de los doce a los dieciocho afios
aproximadamente). Antes de la adolescencia, el nifio aprende varios roles:
estudiante o amigo, hermano mayor, atleta, musico. Durante la adolescencia es
importante ordenar e integrar estos roles en una sola identidad congruente. Esta
es la etapa durante la cual los adolescentes consolidan sus papeles sociales, al

decidir en donde estan y a donde van. Los adolescentes estan "primordialmente
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preocupados por lo que parecen ser ante los ojos de los demas, en comparacion
con lo que suelen ser; tienen que buscar y encontrar la identidad de su papel o no
estaran dispuestos a aceptar los papeles de adultos, a entrar al mundo del adulto,

a establecer relaciones intimas.

Se produce lo que Erikson llama difusion del ego, si no se forma una identidad
central o si no logra resolver un gran conflicto entre dos roles con sistemas de

valores antagonicos.

Los adolescentes encuentran la identidad del papel en esta "etapa psicosocial entre

la nifiez y la edad adulta”, al proponer ideas que son aceptadas por otros.

6.- Intimidad versus aislamiento (aproximadamente de los dieciocho a los
cuarenta afos). Este es el conflicto central en los ultimos afios de la adolescencia y
en los primeros de la adultez. La intimidad abarca mas que la sexualidad. Al ser
conscientes de su condicidn, los adultos jovenes estan dispuestos a relacionarse
intimamente con otros jévenes que no han establecido la identidad del papel y, por
lo tanto, no estan listos para la intimidad, pueden sufrir por "un profundo sentido

de aislamiento y la consecuente auto absorcion™.

7.- Generatividad versus estancamiento (de los cuarenta a los sesenta y
cinco afos). En la adultez, una vez resueltos en parte los conflictos precedentes,
los hombres y las mujeres pueden concentrarse mas en ayudar a otros.

Generatividad es el término que emplea Erikson para designar a la creatividad o
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productividad, pero su connotacién es mas amplia porque implica un crecimiento a
la etapa adulta en la cual se hacen cosas valiosas y productivas. A veces los padres
“se encuentran a si mismos” al ayudar a sus hijos. Erikson aplica generatividad
primordialmente a establecer y orientar a la siguiente generacion, criar una familia,
aungue cree que también puede aplicarse a otras ocupaciones creativas. En
ausencia del impulso de crear en algun area, la gente se estanca, deja de aprender

y de creer.

8.- Integridad del ego versus desesperacion (de los sesenta y cinco afios en
adelante). En las ultimas etapas de la vida, es normal que las personas examinen
su vida anterior y se juzguen. Los adultos maduros se aceptan a si mismos, se
entienden con el mundo y defienden la dignidad de su estilo de vida propio; al
aceptar la vida, también aceptan la necesidad de la muerte. Todas las partes de la
vida se convierten en un todo integrado. De otra manera, si la vida vivida no vale
la pena, la persona puede sucumbir ante la desesperacion, que se manifiesta por
el temor a la muerte y la idea de que falta tiempo para experimentar con otro

estilo de vida.

Las ocho etapas de Erikson forman una progresién continua: todo individuo pasa
por y construye sobre cada etapa de desarrollo. Cada etapa también tiene su
contraparte negativa. Entonces, se puede concebir a cada etapa como la lucha
entre los resultados positivos y negativos que se repite durante toda la vida,

aunque en distintas formas.
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Las etapas 3, 4 y 5 son las més probables de ocurrir entre los escolares; por lo
tanto, en ellas es recomendable que los maestros impulsen el autoconcepto

positivo y el papel de identidad mediante las oportunidades dadas para el éxito.

3.4 Posibilidades de Desarrollo del Nifio con Sindrome de Down:

Cognoscitivo, Fisico, Psicoldgico y Social.

El desarrollo es un proceso continuo desde la concepcién hasta la madurez y no

debe ser visto como una sucesion de simples etapas.

Nuestro crecimiento y desarrollo esta influido por:

1. nuestra dotacidn genética: el plan llevado a cabo en el cédigo genético de

los cromosomas

2. nuestro ambiente: la dieta, la salud, las oportunidades para experiencias, y

3. nuestro potencial especifico y nuestras debilidades: fisicas, sensoriales, de

personalidad y de aprendizaje.

Antes de que el nifio alcance una meta o nivel, tiene que pasar por una serie
consecutiva de etapas de desarrollo y para poder dar un diagnostico sobre el

mismo, el médico tiene que estar enterado de todas esas etapas.

El diagnoéstico de alteraciones no se basa tanto en observar lo que el nifio hace

sino como lo hace.
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A partir, sobre todo, de los afios ochenta han empezado a incrementarse trabajos
en los que se trata de analizar con mas detalle las caracteristicas que presentan los

nifos con Sindrome de Down. (Florez, 1991)

Los primeros estudios sobre el desarrollo de los nifios Down tenian un caréacter
eminentemente descriptivo. Las principales conclusiones de estos trabajos fueron

las siguientes:

1. los nifios con Sindrome de Down presentan un desarrollo casi normal en sus
primeros meses, con un patrén evolutivo muy parecido al de los nifios sin

discapacidad.

2. el cociente de desarrollo decrece progresivamente con la edad.

3. hay diferencias individuales entre los sujetos con Sindrome de Down.

4. también existen diferencias intraindividuales en las diferentes areas,

evolucionando unas mejor que otras.

5. los nifios con Sindrome de Down que vivian en sus casas evolucionaban

mejor que los institucionalizados.

El desarrollo depende de la maduracion y de la mielinizacion del sistema nervioso.
Cuando no existe la practica, la habilidad para adquirir destrezas permanece

adormecida.
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Solo se aprenden las destrezas cuando el nifio comienza a practicar.

La secuencia del desarrollo es la misma para todos los nifios, pero el grado de

desarrollo varia de uno a otro.

La direccion del desarrollo es cefalocaudal (de la cabeza a los pies). El primer paso
es la adquisicion progresiva de la locomocién o marcha, es la adquisicion del
control firme de la cabeza que involucra los musculos del cuello. Mas tarde
empiezan a actuar los musculos espinales de la columna vertebral, que van a
permitir la coordinacion, de tal manera que el nifio ya pueda sentarse con la

espalda recta o firme, en vez de estar encorvado.

En una etapa posterior, el nifio puede hacer muchas cosas con sus manos antes de
gue aprenda a manejar sus piernas. Se puede arrastrar jalando su cuerpo hacia
adelante con sus brazos y llevando consigo sus piernas, antes de que comience a

gatear, que es un movimiento que ya requiere del uso de las piernas.

El nifio responde ante estimulos especificos con una reaccién generalizada de
actividad. El nifio pequefio muestra placer en forma masiva. Sus o0jos se agrandan,

patalea y sus brazos se mueven vigorosamente.
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Desarrollo cognoscitivo en el nifio Down

El llamado coeficiente intelectual (CI) se usa para medir el nivel intelectual de los
individuos y su gran aplicabilidad en todas partes se debe a que es un dato

cuantitativo facil de obtener.

Existen varios métodos o técnicas para obtenerlo, dependiendo de la edad de los
nifos y de la experiencia de los que lo aplican. Se ha encontrado que en los nifios
Down es en promedio de 40 a 45 y con valores maximos de 66 a 79; aun cuando

existen nifios con cifras mayores Moor, (1967) cit. Gonzalez Eugenio (1999).

En anélisis posteriores como los realizados por Share (1983)% comprobé que la
media del Cl habia subido hasta 55 y el porcentaje de sujeto era el 60 %, dandose
un 30% por encima con puntuaciones en Cl de 70 a 85. El estudio de Cunningham
(1990) demostré que la mayoria de los sujetos puntuaban entre 75y 90 en Cl y

algunos sus puntuaciones eran normales.

El concepto de inteligencia no debe entenderse como el resultado numérico del Cl,
sino como una de las funciones que colaboran en el desarrollo cognitivo. O lo que
es lo mismo el desarrollo de todas aquellas funciones que intervienen en el

conocimiento y comprension de las cosas y personas del medio ambiente y del

" Gonzélez, E. Necesidades educativas especiales. Intervencién psicoeducativa. Ed. CCS 1999.
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propio individuo. Estas funciones son: percepcion, aprendizaje, inteligencia,

lenguaje y pensamiento.

La inteligencia puede definirse como la capacidad del ser humano para dar
solucion a un problema o a una situacidon problematica previamente desconocida

por el sujeto.

Es de interés sefalar algunos resultados generales que se han encontrado, cuando
se ha utilizado al ClI como una medida de desarrollo de la inteligencia en nifios con

Sindrome de Down:

Se ha podido demostrar que existe correlacion o asociacion entre el nivel
intelectual de padres sanos y el desarrollo de sus hijos Down, situacion similar a lo

gue sucede cuando se comparan padres sanos con hijos ho Down.

Pareciera ser que los niflos Down, cuya alteracion genética es por mosaicismo, son
mas inteligentes que los que tienen translocacion y éstos a su vez que los de

trisomia regular.

En un estudio llevado a cabo por Molina y Arraiz (1993) encontraron que los nifios
con Sindrome de Down tienen problemas en el procesamiento de la informacion,

especialmente cuando los procesos son secuénciales.

En la resolucion de problemas de tipo manipulativo y visual tienen mejor

competencia que en lo verbal, abstracto y auditivo.
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Es importante conocer estos datos para cuando tengamos que intervenir podamos
potenciar su facilidad para todo lo visual, dado que normalmente en la escuela se
potencia el aprendizaje auditivo y estos nifios son lentos en sus reacciones, debido

al problema de procesamiento de la informacion y de toma de decisiones.

Se ha podido analizar que cuando se les prepara un programa adecuado a ellos, su
Cl permanece inalterable. Esto es positivo ya que implica un avance notorio, pues

evoluciona igual la edad cronoldgica que la mental.

Cachinero A. (1991) ha confirmado que si se dan ellos mismos las instrucciones a

nivel verbal sobre una determinada tarea, su aprendizaje es mucho mejor.

La memoria a corto plazo es deficiente no retienen las palabras que escuchan, por
lo que no las pueden aprender, aunque la memoria a largo plazo la tienen bastante

bien desarrollada.

Existe un desarrollo de la edad en los individuos Down al menos hasta los 30 o 35
afos de edad cronoldgica, aun cuando el incremento sea muy lento después de los
15 afios de edad. A partir de los 40 empieza su deterioro. Segun se va
envejeciendo no se pierden las adquisiciones que se poseen, aunque la adquisicion
de nuevos mensajes resulta mas difici. No se puede hablar de un tipo de
aprendizaje homogéneo en los nifios Down. Algunos aprendizajes los tienen
relativamente bien. Unos aprendizajes se deterioran a una edad y otros a otras. En

cualquier caso su aprendizaje tiene un ritmo menor que el de los nifios no Down.

86



Es incorrecto afirmar que las alteraciones en el Cl que se encuentren en el nifio

vayan a ser o no permanentes.

No es correcto dar una calificacion exacta del Cl, y cualquier que diga lo contrario,
sobre todo en la etapa de lactante, revela su ignorancia sobre las pruebas de
desarrollo: y lo que si es adecuado es predecir el margen en que se puede
desenvolver el desarrollo. No es factible presuponer que el desarrollo del nifio va a
ser lento o acelerado a medida que crezca. En el cromosoma 21 hay muchos
genes, cada persona Down tiene una combinacion distinta de estos genes, la
diferente combinacion de estos hace que cada persona Down tenga distinta
capacidad intelectual. Esto es importante para desarrollar programas educativos en

consonancia con las posibilidades educativas y de desarrollo de cada uno.

Tampoco se puede predecir qué enfermedades o accidentes van a retardar el
desarrollo. En fin existen tantas variantes y factores que afectan el desarrollo del
nifio que la correlacion entre los registros del desarrollo y sus consecuencias

futuras, nunca llega a ser tan paralela como se quisiera.

Durante los tres primeros afos, el desarrollo social parece ser el menos afectado,
mientras que los mayores retrasos aparecen en el desarrollo del lenguaje,

principalmente a nivel expresivo.

En la primera infancia el nifio se sonrie y es capaz de manipular objetos nuevos

para él. Sin embargo, a estas edades sus habilidades las realizan mas lentamente y
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por tiempos mas breves que el nifio no Down. Es capaz de manifestar mayor
placer o satisfaccidon cuando ha podido concluir con éxito una tarea o actividad
especifica. Cabe manifestar que su manifestacion de placer no es mayor cuando la

actividad que realiza con éxito es mas compleja o complicada que otra.

Durante la etapa preescolar se ha pensado que el comportamiento en los juegos,
del niflo Down, es poco eficiente, debido a que presentan actividades repetitivas y

gue por lo tanto no explotan el potencial que le brinda su medio ambiente.

Sin embargo, se ha podido demostrar que durante el juego es capaz de visualizar
varias actividades alternativas antes de realizar su propia seleccion, y que tiene
ademas la potencialidad de realizar varias actividades y de completar cada una de

ellas antes de iniciar otra.

La variabilidad en lo referente a la gravedad del retraso en los nifios con Sindrome
de Down es muy grande. No obstante, a pesar de esta variabilidad dentro del
grupo, existe una considerable constancia individual de la velocidad relativa de

desarrollo global a lo largo de la edad preescolar.

De los seis a los doce afios, el niilo Down es menos eficiente para almacenar y
recordar habilidades que se le han ensefiado verbalmente, lo que se hace mas
aparente cuando han sido dadas de manera visual, sin embargo, cuando son
equiparados o comparados con nifios no Down en su edad mental, las diferencias

son pequefias.
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La mayoria de las investigaciones sobre las caracteristicas cognitivas de estos
sujetos se han llevado a cabo con grupos heterogéneos de nifios discapacitados en

los que entre un 30 /50% lo constituian nifios con Sindrome de Down.

Segun la teoria de Piaget, el desarrollo intelectual en los discapacitados
intelectuales se efectia a una menor velocidad y con detencién final en un estadio
inferior de la organizacion cognitiva, variando este estadio de detencion -segun

Hinhelder-, por el tipo de discapacidad intelectual.

Este desarrollo intelectual se caracteriza ademas en estos sujetos por una
"viscosidad", es decir, los retrasos en su evolucion permanecen mayor tiempo que
los sujetos sin discapacidad en los estadios y subestadios intermedios,
retrocediendo con mayor facilidad de un subestadio a otro, aunque el proceso

desarrollo logico es parecido, a grandes rasgos, en las dos poblaciones de sujetos.

En cuanto al desarrollo del juicio moral, en ambos grupos evoluciona en la medida

en que lo hacen en el plano del desarrollo légico.

Desarrollo fisico en el nifilo Down

La explicacion de la alteracion que en esta area manifiestan los nifios Down es
motivo de discusion (Hoffman, Peterson y Van Duke, 1990; cit. en Candel, 1999):
algunos autores sugieren que la adquisicion atrasada de las conductas motoras
puede también estar relacionada con la menor motivacion para explorar y

manipular el ambiente, mientras que para otros, el desarrollo anormal es una
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consecuencia de la afectacion neuromotora caracterizada por la hipotonia muscular

y por una anomalia en el momento de la aparicion y desaparicion de los reflejos.

El desarrollo neurolégico ha sido amplia y detalladamente estudiado. Se ha
evaluado el tono (consistencia o tension) que tienen los musculos del cuello, del

tronco y de las extremidades superiores e inferiores.

Con el resultado de todos los elementos neurologicos, se ha podido concluir que
en el nifio con Sindrome de Down existe una frecuencia elevada de hipotonia
generalizada; una desaparicion retardada de los reflejos y de los automatismos
primitivos (reflejos palmar, plantar, de Moro y marcha automatica); una incidencia
importante de estrabismo; y ciertas fallas en las respuestas a la alteracion y al

reflujo patelar.

En cuanto a la motricidad gruesa, las adquisiciones de los nifios con Sindrome de
Down estan mas retrasadas que en los sujetos no discapacitados. Al haber una
relacion positiva entre la fuerza y el tono muscular, cuando la primera aumenta,
deben llevarse a cabo programas adecuados de actividades fisicas para ayudar a
los niflos Down en su desarrollo motor. Son tipicos los problemas de equilibrio en
estos nifios, asi como sus especiales dificultades para el control del propio cuerpo y

la coordinacion dinamica general.

El sistema sensorial es importante conocerlo en sus aspectos practicos ya que

influye de manera importante en el desarrollo motor grueso (movimientos del
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cuerpo), en el gue se incluyen al tacto; la fuerza y la direccidon de los movimientos;

el equilibrio; y la vision.

El tacto se refiere a la habilidad que se tiene para sentir en qué parte o con qué, el

cuerpo estuvo en contacto.

La propiocepcion comprende a la relacion que existe entre unas con otras de las
diferentes partes del cuerpo, y brinda informacién acerca de la fuerza, velocidad y

direccién de los movimientos.

El sistema vestibular esta relacionado con el centro de gravedad del cuerpo y
dirige o gobierna las respuestas motoras para mantener o restaurar el equilibrio.
La visién sirve para dirigir los movimientos y dar informacion acerca de la relacién
del cuerpo con otros objetos. Toda la informacion que aporta el sistema sensorial
en conjunto es integrada o procesada en el cerebro, lo que le permite a la persona
darse cuenta en forma precisa de cOmo se mueve Su cuerpo en un ambiente

determinado.

En los nifios Down su sistema sensorial puede estar mas activo que lo habitual, o
por lo contrario funcionar deficientemente. Ambas situaciones interfieren con la

habilidad para aprender.

El sistema propioceptivo al igual que lo mencionado con el tacto, puede ser
hiporreactivo en ciertos nifilos Down, lo que les producird una disminucion es su

habilidad para sentir la posicion de su cuerpo, asi como en la fuerza de sus
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movimientos del mismo. En los nifios con Sindrome de Down esto es mas aparente
en sus piernas y pies, de tal forma que para fines practicos no los usan para
ayudarse en los movimientos de “gateo” o para sentarse en una silla. No

identifican bien la posicién de sus pies cuando inician la marcha o al trepar.

Algunos nifios Down evitan que se les pongan objetos con peso en sus brazos o

piernas y en ocasiones rehusarse a que se les coloque en posicion de “gateo”.

Otros mas pueden rechazar el que se les trate de parar apoyados de sus pies, toda

vez que esto les significa que los pies tengan que soportar el peso de su cuerpo.

Es importante que se lleven a cabo programas adecuados de actividades fisicas y
de esta forma lograr una relacién positiva entre la fuerza y el tono muscular, ya
gue cuando la primera aumenta, generalmente lo hace también el tono; es asi

como se podra ayudar en el desarrollo motor de los nifios Down.

Desarrollo psicoldgico y social en el nifio Down

Se ha podido demostrar que es hasta los tres meses de edad en que se inicia el
desarrollo en las areas afectiva y social, momento en el que se produce por largos
periodos de tiempo y con intensidades mayores. Se ha comprobado que a los
nueve meses de edad, el nifio Down mira u observa a su madre el doble del
tiempo que el no Down, lo que se considera muy importante para fomentar una

mayor union y relacion madre - hijo, cuidando por otra parte no fomentarla
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ampliamente para no retrasar nuevos desarrollos que se fomentan con el contacto

visual.

Anteriormente se pensaba que debido al temperamento de los nifios Down (que se
referian como mas tiernos, mas amigables y mas placidos) se favorecia la unién o
relacion madre — hijo. Sin embargo, en la actualidad se ha podido demostrar que
se ha creado un estereotipo que no corresponde con la realidad, ya que son tan
distintos en cuento a su personalidad y temperamento como los nifios no Down,
excepcidén hecha de las variaciones que se presentan de nifio a nifio; en términos
generales ni son pacificos ni son violentos aunque si parece que son menos
persistentes y mas sociables. Es de hacer notar que en los primeros afios de edad
son mas temerosos, menos emotivos y se sorprenden mas facilmente, pero
conforme transcurren los afios se incrementan substancialmente sus respuestas
afectivas, tanto las de agrado como las de desagrado. El medio ambiente ayuda a

cambiar el temperamento del Down como ocurre con los no Down.

Ademas igual que en los nifios normales existe una gran relacion entre el

desarrollo cognitivo y el afectivo.

Se han detectado algunas caracteristicas de la personalidad que podrian, en cierta
manera, retrasar los aprendizajes, dado que los nifios con Sindrome de Down son

dependientes y evitan cualquier situacion que les pueda parecer complicada.
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Cunningham (1990) dice que los nifios pequefios y medianos tienen una capacidad
social mucho mas alta que la intelectual, llegando a tener diferencias hasta de tres

anos.

En general, los nifios Down al igual que los no Down cuando estan en presencia de
su madre y se aparece un extrafio, tienen una actitud positiva hacia él. Sin
embargo, si la madre se retira un instante, el nifio Down presenta una reaccion de

union mayor, al momento en que ella se haga nuevamente presente.

Por otra parte si la persona extrafia trata de establecer es ese momento una
mayor relacion con él, de inmediato presenta reacciones de desagrado y disminuye

sustancialmente su lenguaje.
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Capitulo 4. Integracion Educativa

En la actualidad es de suma importancia que se pueda brindar y lograr una
adecuada integracion educativa, familiar y social para todas las personas que
presentan una discapacidad, en este caso a las personas que tienen Sindrome de
Down. Retomaremos en este capitulo el papel fundamental que juegan los padres,
institucion educativa y sociedad para poder alcanzar dicho fin y contribuir para
lograr una oOptima autosuficiencia dentro de las posibilidades que presentan cada

una de las personas que tienen Sindrome de Down.
4.1 Generalidades de la Integracion Educativa

Los origenes de la integracion educativa se ubican en algunos paises europeos de
la década de los 70”s, en nuestro pais es de fechas recientes. La integracion
implica facilitar a las personas con discapacidad la adquisicion de habilidades que
les van a permitir vivir en un mundo habilitado por personas con y sin
discapacidad. Respecto a las diferencias que existen entre los sujetos deben
considerarse como una caracteristica que enriquece a los grupos humanos, y no

como un problema que se resolvera homogeneizando a los individuos.

Algunas definiciones de integracion educativa segun Montero (2000) son:
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la NARC (Nacional Association for Retarded Citizens, EEUU) la define como
una filosofia o principio que se desarrolla aportando una variedad de

alternativas instructivas (...) con distintos grados de atencion.

La integracion educativa implica mantener a un nifio excepcional con sus
comparfieros no excepcionales en el ambiente menos restrictivo en el que

pueda satisfacer sus necesidades.

Es el proceso que implica educar a nifios con y sin necesidades educativas
especiales en el aula regular, con el apoyo necesario. El trabajo educativo
implica la realizacion de adecuaciones para que tengan acceso al curriculo

regular.

En estas definiciones, la integracién educativa abarca principalmente tres puntos:

a)

b)

La posibilidad de que los nifios con necesidades educativas especiales
aprendan en la misma escuela y en la misma aula que los demas nifios. Lo
gue debe y puede variar es el tipo de apoyos que se ofrezcan a los nifios
con necesidades educativas especiales. El trabajo no consiste en normalizar
al niflo para su ingreso a la escuela regular, sino en hacer cada vez mejores
escuelas, pues es en estas instituciones donde se puede integrar a los

ninos.

La necesidad de ofrecerles todo el apoyo que requieran, lo cual implica

realizar adecuaciones curriculares para que las necesidades especificas de
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cada nifio puedan ser satisfechas. Esto nos remite a la necesidad de una
evaluacion basada en el curriculo que no solo tenga en cuenta las
caracteristicas o dificultades del nifio sino también sus posibilidades y los

cambios que requiere el entorno que lo rodea.

¢) La importancia de que el nifio y/o el maestro reciban el apoyo y la
orientacion del personal de educacion especial, siempre que sea necesario,
ya que ellos son quienes en ocasiones realizan un trabajo individual con el

nifio dentro o fuera del aula y orientan a las familias y al maestro.

“La integracion educativa es la realizacion de un esfuerzo para generar las
condiciones que permitan que los nifios aprendan de acuerdo con sus

potencialidades”. (Escalante Ivan, 2000).

La integracion educativa se entiende de diferentes maneras,

Dependiendo del ambito al que se refiera:

1- Para las politicas educativas comprende un conjunto de medidas
emprendidas por los gobiernos para que los nifios que han sido atendidos
tradicionalmente por el subsistema de educacion especial puedan

escolarizarse en el sistema regular.
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2-

Para la forma de entender el mundo, la integracién busca hacer realidad la
igualdad de oportunidades para los niflos con discapacidad,

proporcionandoles ambientes cada vez mas normalizados.

Para los centros escolares, requiere su reorganizacion interna y
fortalecimiento con el fin de que las escuelas sean mas activas,
convirtiendose en promotoras de iniciativas, en centros que aspiran a
mejorar la calidad de la educacion. Esto implica buscar los recursos

necesarios para tener a todos los nifios tengan o no necesidades educativas.

Para la practica educativa cotidiana, es el esfuerzo de maestros, alumnos,
padres de familia y autoridades, por mejorar el aprendizaje de todos los

ninos.

La integracion educativa consiste en que las personas con discapacidad tengan
acceso Yy participacion al mismo tipo de experiencias que el resto de su comunidad
y en todos los ambitos (familiar, social, escolar, laboral) aceptando sus limitaciones
y valorando sus capacidades con la posibilidad de elegir su propio proyecto de vida

(DGEE, 1991).

El objetivo de la integraciébn es coadyuvar al proceso de formacion integral de
estas personas en forma dinamica y participativa. Son muchas las condiciones que
se deben conjuntar para alcanzar la meta de integrar a las escuelas y aulas

regulares a los alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales como:
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modificaciones legislativas, apoyo de las autoridades educativas, cambios en la
organizacion de los centros escolares y en las aptitudes de todos los implicados,
transformacion de los procesos de ensefianza y aprendizaje, evolucion en las

practicas de evaluacion.

El primer paso para realizar estos cambios es reconocer que la integracion
educativa no constituye un acto caritativo, sino un esfuerzo para generar las
condiciones que permitan que los nifios aprendan de acuerdo con sus

potencialidades.

El principio fundamental que rige a las escuelas integradas es que todos los nifios
deban aprender juntos, siempre que sea posible, haciendo caso omiso de sus
dificultades y diferencias. Las escuelas integradoras deben reconocer las diferentes
necesidades de sus alumnos y responder a ellas, adaptarse a los diferentes estilos
y ritmos de aprendizaje de los nifios y garantizar una ensefianza de calidad por
medio de un programa de estudio apropiado, una buena organizacion escolar, una

utilizacion atinada de recursos y una asociacion con sus comunidades.

La educacion que brinden las escuelas integradoras deben tener presente que
como individuo los nifios tienen caracteristicas muy personales, que les dificultan el
acceso al proceso de aprendizaje. Sin embargo las escuelas integradoras tienen

presente que todos los nifios poseen los mismos derechos independientemente de
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sus atipicidades y que por lo tanto las escuelas se adaptan y buscan las estrategias

necesarias para facilitarles su integracion.

4.1.1 Fundamentos Filoséficos de la Integracion Educativa

La filosofia de la integracion escolar se fundamenta basicamente en el principio de

normalizacion.

El principio de normalizacion lleva implicito como referente al concepto de
normalidad. Normalidad es un concepto relativo que esta sujeto a criterios de tipo
estadistico. Lo que hoy es normal, ayer pudo no serlo y mafana ya veremos; lo

que aqui es normal, en otro lugar es posible que sea normal o al contrario.

De ahi que sea fundamental el cambiar la actitud de la sociedad frente al individuo
mMAas 0 menos excepcional y no cambiar a la persona, lo que por otro lado, muchas

veces no es posible.

Para Bank Mikkelsen (1969)*2, la normalizacién consiste en "la posibilidad de que la

persona con discapacidad desarrolle un tipo de vida tan normal como sea posible™.

En la década de los setenta, el concepto de normalizacién se extiende por toda
Europa y América del Norte. En Canada se publica, por el Instituto Nacional sobre

Deficiencia Mental, el primer libro sobre el principio de normalizacion. Su autor,

8Bautista R. Necesidades educativas especiales. Compilacién. Ediciones Aljibe. 1993.
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Wolf Wolfesberger (1972)"°, define este principio como "el uso de los medios lo
mas normativos posibles desde el punto de vista cultural, para establecer y/o
mantener comportamientos y caracteristicas personales que sean de hecho lo mas

normativas posibles.

Es dificil sefalar la relacion existente entre normalizacion e integracion. Asi,
mientras que para Bank Mikkelsen la normalizacion es el objetivo a conseguir y la
integracion el método de trabajo para conseguirlo, para Wolfensberger la

integracion social es un corolario de la normalizacién (Sanz del Rio, 1985).%°

Normalizar no significa pretender convertir sin discapacidad a una persona
discapacitada, sino aceptarlo tal como es, con sus caracteristicas, reconociéndole
los mismos derechos que a los demas y ofreciéndole los servicios pertinentes para
que pueda desarrollar al maximo sus posibilidades y vivir una vida lo mas normal

posible.

Los principales fundamentos filosoficos en los que se basa la integracion educativa

son:

- Respeto a las diferencias: En toda sociedad humana existen tanto rasgos

comunes como diferencias entre sujetos que la conforman. Las diferencias se

19 ibidem

2 ibidem
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deben a diversos factores, unos externos y otros propios de cada sujeto,
pueden considerarse un problema que se resolveria homogeneizando a los
individuos, o0 con una caracteristica que enriquece a los grupos humanos. A
esta segunda vision obedecen las amplias reformas de los Gltimos afios acordes
con una sociedad cada vez mas heterogénea que establece la necesidad de
aceptar las diferencias de poner al alcance de cada persona los mismos

beneficios y oportunidades de tener una vida normal. (Toledo, 1981).

Derechos humanos e igualdad de oportunidades. Por el simple hecho de existir
y pertenecer a un grupo social todos tenemos derechos y obligaciones; de su
cumplimiento y respeto, depende en buena medida, el bienestar de la
sociedad. Una persona con discapacidad, tiene derechos fundamentales, entre
ellos, los derechos a una educacion de calidad. Para ello es necesario, primero,
que se le considere como persona, y después como sujeto que necesita

educacién especial.

Escuela para todos. El Articulo primero de la Declaracion Mundial sobre
Educacion para todos, sefiala que cada persona debe contar con posibilidades
de educacion para satisfacer sus necesidades de aprendizaje (PNUD,
UNESCON, UNICEF), Banco Mundial, 1990. Asi el concepto de escuela para
todos va mas alla de la garantia de que todos los alumnos tengan acceso a la

escuela, también se relaciona con la calidad.
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Tomando en cuenta lo mencionado anteriormente, una escuela en donde se aplica

la integracion educativa, tendra las siguientes cualidades:

Se asegura que todos los nifios aprenden, sin importar sus caracteristicas.

- Se preocupa por el progreso individual de los alumnos, con un curriculo flexible

que responda a sus diferentes necesidades.
- Cuenta con los servicios de apoyo necesarios.
- Reduce los procesos burocraticos.
- Favorece una formacion o actualizacion méas completa de los maestros.
- Entiende de manera diferente la organizacion de la ensefianza.

- El aprendizaje es un proceso que construye el propio alumno con su
experiencia cotidiana, conjuntamente con los demés. (Garcia Pastor, 1993;

Remus, 1995; Marchesi y Martin, 1990)%.

4.1.2 Principios de la Integracién Educativa.

Las tendencias van en el sentido de dar marcha atrds a un tipo de educacién

institucionalizada y apuntan, a cambio, por una educacion integrada.

L Coria M?, T. La integracion de los nifios con necesidades educativas especiales en el aula regular.

Tesis UPN México. 2002.
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Una integracion basada, en principios tales como el de normalizacion, viene a
significar que el alumno con necesidades educativas especiales desarrolle su
proceso educativo en un ambiente lo menos restrictivo posible, lo mas normalizado

posible.

El ambiente de renovacion y reforma que vive la educacion en nuestro pais con la
puesta en practica de la nueva ordenacion del sistema educativo, plantean una
serie de retos, algunos ya iniciados, como es la integracion escolar de los

discapacitados fisicos, psiquicos o sensoriales.

La integracidon escolar, puesta en marcha por la administracion educativa a partir

del afio 1985, esta basada en tres principios:

1.- Normalizacion, por él hay que entender la tendencia a utilizar, siempre que
sea posible, los recursos ordinarios, y los recurso extraordinarios en el ambiente
mas normalizado posible, y solo en casos excepcionales apartar al alumno del

contexto escolar ordinario.

El principio de normalizacion implica, desde una perspectiva pedagdgica, el
principio de individualizacion, de tal manera que la atencidon educativa de los
alumnos se ajustara a las caracteristicas y singularidades de cada uno de ellos;
asimismo, sera necesario, para llevar a cabo la integracion escolar, tener en cuenta
el principio de sectorizacion de servicios, segun el cual los alumnos con

necesidades especiales recibiran las atenciones que precisan dentro de su medio
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ambiente natural, es decir, los apoyos y servicios se organizaran de tal forma que
lleguen alli donde se produzca la necesidad para que alcancen tres metas

esenciales:

1.- una buena calidad de vida

2.- el disfrute de sus derechos humanos

3.- la oportunidad de desarrollar sus capacidades

La asuncién de este principio por el profesorado supone la aceptacion de las
diferencias del alumno y el ver lo que aportan al proceso de aprendizaje. Es decir,
ver posibilidades y no impedimentos. Partiendo de la normalizacion social se
integra en los centros ordinarios. El predmbulo del Real Decreto 334/1995 afirma
que la aplicaciébn del principio de normalizacion en el aspecto educativo se

denomina integracion escolar.

Normalizacion, integrar, es un proceso, una tendencia. Es la conviccion de que, sin
dejar de darle al alumno con discapacidad lo que real y especificamente necesita,
esto se haga en los contextos menos restrictivos posibles, y usando los recursos

ordinarios en la medida en que favorezcan el desarrollo del alumno.

No hemos de confundir normalizacion con normalidad, es decir, querer convertir a
una persona con necesidades educativas especiales en uno sin ellas, o tratarla

como tal. Normalizar es aceptar las diferencias.
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2.- Sectorizacion, que implica acercar los recursos educativos alli donde esta la

necesidad.

Consiste en planificar la oferta educativa aplicando la normalizacion geografica, y

basandose en estudios de necesidades.

El principio de sectorizacion es consecuencia de una mayor valorizacion educativa
del hecho de socializacion del nifio, de todos los nifios, incluidos los discapacitados.
Socializacion que solo se puede dar en contextos proximos al familiar, como:

vecinos, comparfieros, amigos.

3.- Individualizacion de la ensefianza, principio pedagdgico imprescindible en
todo proceso de ensefianza - aprendizaje, y cuanto mas, cuando estamos
trabajando con alumnos que por definicibn se aparta significativamente de los

procesos estandarizados de desarrollo, de conducta, de control, etc.

El principio de individualizacibn en integracion no nos puede llevar a un
individualismo tal que imposibilite los procesos de socializacion. Con los alumnos
con discapacidades hay que adecuar los procesos a sus posibilidades, ritmos y
caracteristicas, pero sin perder de vista que estamos en un contexto social y que la

socializacion de los discapacitados es uno de los objetivos en la integracion.

No entender la individualizacion didactica dentro del proceso de normalizacién nos
puede levar a que prioricemos lo especializado e individualizado, (entendiendo

como tiempos utiles para el alumno sélo los que pasa con el especialista y en
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tratamiento individualizado y los tiempos en clase ordinaria como pérdidas de
tiempo que hay que “tributar” por eso se llaman "integracion™), o a que
trabajemos en el aula ordinaria con dos ensefianzas paralelas. Ante esta
concepcidén de la individualizacion y de la ensefianza es mejor el modelo de centros

especificos y aulas especificas.

El principio de individualizacion nos tiene que llevar a un aula ordinaria con una
Gnica ensefianza, pero con la amplitud suficiente de situaciones educativas y
actividades que permitan que cada uno se posicione en su zona de desarrollo

préximo.

Los principios de normalizacion, integracién, sectorizacién e individualizacién van a
seguir siendo los ejes de la educacion del alumnado con necesidades educativas

especiales.

La integracion de alumnos con discapacidades implica, entre otras cosas, la
necesidad de cualificar y formar al profesorado, la elaboracion y adaptacion de
disefios curriculares, la orientacion e intervencion psicopedagdgica, la innovacion e
investigacion educativa de los procesos integradores, la adaptacion de los recursos
humanos y materiales, cuya mejora va a hacer posible un nuevo modelo de
Educacién Especial y, en definitiva, va a incidir posibilitando una ensefianza de méas

calidad.
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4.1.3 Concepto de Necesidades Educativas Especiales.

El concepto de necesidades educativas especiales esta en relacion con las ayudas
pedagdgicas o servicios educativos que determinados alumnos puedan precisar a
lo largo de su escolarizacion, para el logro del maximo crecimiento personal y

social.

De este concepto se derivan dos caracteristicas en relacion a las dificultades de los

alumnos:

a) Su caracter interactivo, esto es, la causa de las dificultades de aprendizaje de
un alumno tiene un origen fundamentalmente interactivo, depende tanto de las
condiciones personales del alumno como de las caracteristicas del entorno en que

éste se desenvuelve, es decir, la escuela; y

b) Su relatividad, de tal manera que las dificultades de un alumno no pueden
establecerse ni con caracter definitivo ni de una forma determinante, y van a
depender de las particularidades del alumno en un momento determinado y en un

contexto escolar también determinado.

4.1.4 Condiciones para la Integracion Educativa

- Antes de una generalizacion, es necesario establecer programas y experiencias
que vayan marcando pautas en cuanto a procedimientos mas idéneos para la

practica de la integracion educativa.
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- Otro aspecto prioritario consiste en realizar una campafia de informacion y

mentalizacion de la opinidn publica sobre el fenomeno de la integracion educativa.

- Una legislacion que garantice y facilite la integracion.

- Programas adecuados de atencién temprana y educacion infantil.

- Cambio y renovacion de la escuela tradicional, efectuando profundas

modificaciones en la organizacion, estructura, metodologia, objetivos...

- Reduccién de la proporcién profesor/alumnos por aula. Como indica Renau®

(1984), las aulas muy numerosas no benefician la integracion por:

a) dificultan la creacion y mantenimiento del sentimiento de pertenencia a un
grupo y el surgimiento de vinculos dentro del éste, y b) la actitud del profesor en
grupos muy numerosos tiende a exigir conductas facilmente controlables y, por

tanto, homogéneas.

- Un disefio curricular dnico, abierto y flexible, que permita las oportunas

adaptaciones curriculares.

- Supresién de barreras arquitectonicas y adaptacion de los centros ordinarios a las

necesidades de los diferentes alumnos.

2 Bautista R. Necesidades educativas especiales. Compilacién. Ediciones Aljibe. 1993.
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- Dotar a los centros de los recursos personales, materiales, y didacticos que sean
necesarios. Asimismo, contar con la atencion suficiente de los equipos

interdisciplinares del sector.

- Una buena comunicacion entre la escuela y su entorno social, toda vez que el

proceso de integracion no acaba en el centro, sino que continda fuera de él.

- Es necesaria la participacion activa de los padres en el proceso educativo del
alumno. Se requiere una mayor informacién, dirigida tanto a los padres de nifios
discapacitados como a los padres de nifios sin discapacidad, que les prepare para

una participacion y colaboracion positivas (Medrano, 1986).

- Un buen nivel de comunicacién interna en los centros. A menudo, la
jerarquizacion, por una parte, y/o el individualismo exacerbado, por otra, no
permiten ordenar la comunicacion. Esta debe servir de base para apoyarse
afectivamente, producir intercambios técnicos y debatir los problemas conjuntos.

(Renau, 1984)%.

- La formacién y el perfeccionamiento del profesorado y demas profesionales
relacionados con la integracion escolar, asi como una buena disposicion por parte

de todos para trabajar en equipo.

2 ibidem
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4.2 Integracion Educativa de Nifios con Sindrome de Down

En 1992, la tesis de Campuzano Garcia sefiala la importancia de la familia como

factor fundamental en el proceso de integracion del nifio con Sindrome de Down.

Jesus Florez, presento una experiencia con dos nifios Down, integrados en una
clase de 4° grado del colegio Cervantes, en la que se aplicaron programas de
desarrollo individual, adecuando los programas para lograr alcanzar los objetivos

de los mismos.

Sefala la maestra de ese grupo que la experiencia de la integracion fue altamente
positiva, ya que profesores y alumnos se enriquecieron desarrollando ademas

sentimientos de responsabilidad, comprension y paciencia.

La integracion entonces, implica un conjunto de dificultades educativas,
ideologicas, valorativas, técnicas y administrativas que paulatinamente deben irse
solucionando. Queda aun mucho por hacer, y se deberd iniciar con la elaboracion
de un programa nacional de integracion de escolares, dirigido particularmente para
alumnos con Sindrome de Down, que ofrezca un planteamiento riguroso y

metodoldgicamente eficaz para una adecuada atencidén educativa.

4.2.1 Integracion Familiar

Solo hasta hace poco tiempo se ha comenzado a estudiar la relacién entre la

familia y la discapacidad y todo lo que ésta ultima significa como perturbacion; el
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nacimiento de un nifio con Sindrome de Down crea reacciones contradictorias que
van de la proteccion excesiva al rechazo, lo cual no puede asimilarse a la
integracion normal de un hijo méas. Es importante trabajar con los padres y

familiares en el aspecto de integracion familiar del nifio Down.

Esta claro que la familia, es el primer entorno educativo en el que se desarrolla el
ser humano y que no podemos desperdiciar las experiencias y aprendizajes que en
ella se han dado para bien o para mal. Los nifios llegan a la escuela con

importantes y numerosos aprendizajes ya adquiridos en el medio familiar.

El problema a nuestro juicio (Sanchez, 1999), estriban en que los limites de la
relacion entre la escuela y la familia no estan delimitados. Ni la familia ni la escuela
saben donde esta la frontera en esta relacién. Afortunadamente se ha empezado a
marcar limites y a trabajar conjuntamente a favor del alumnado —hijo (a)- desde
una perspectiva de colaboracion. Se estd empezando a considerar seriamente a la
familia y a la escuela como dos contextos que tienen roles diferentes pero
interrelacionados. Familia y escuela son dos sistemas que interactian
inevitablemente; lo que sucede en la escuela tiene repercusiones en la familia y
viceversa. Cada uno de estos sistemas tiene metas Unicas y diferentes, pero
también tienen metas comunes de las cuales la principal es el desarrollo del nifio o

nifa.
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El primer punto de insercién del nifio Down es su familia: ahi es donde comienza la
aceptacion o el rechazo. A veces se descarga en la sociedad lo que esta ocurriendo
en el nucleo familiar, culpando a la primera de ser discriminatoria. Pero también es
cierto que los padres no pueden imponer a los demas que acepten a su hijo Down
y tampoco manejar las relaciones de otros parientes, comparieros de la clase o

desconocidos.

Hay quienes tienen reacciones emocionales tan fuertes ante alguna discapacidad,
gue no saben qué hacer y muestran un rechazo que a veces esconde temor o la
sensacion de no poder hacer o decir algo adecuado, por lo que no debe juzgarse

como negativa cualquier reaccion.

Tenemos por ejemplo, los casos de nifios Down que asisten a escuelas especiales
porque no pueden integrarse al sistema escolar estandar; ahi la dinamica es de
completa aceptacion y los nifios suelen relacionarse bien entre si. Pero cuando la
discapacidad le permite asistir a cualquier otra escuela, tanto el nifio como sus

compafieros tienen que adaptarse a esa situacion.

Uno de los argumentos mas utilizados por los padres para mostrar su desconfianza
en la integracion de alumnos (as) con necesidades educativas especiales en las
aulas con todos los demas nifios es, sin duda, el temor de que el progreso
académico de sus hijos sin discapacidad se vea perjudicado. Muchos profesores

perciben que el nifio que realmente se beneficia de la integracion es el nifio
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integrado “porgue se relaciona socialmente y convive con otros sin discapacidad”.
Siendo esta una valoracion acertada, se queda bastante limitada en cuanto a estos

efectos de la integracion.

En el caso de algunas familias de nifios (as) integrados, no participan, porque
temen que su hijos no vayan a recibir los servicios que precisan ni a ser aceptados
por sus comparieros o tienen un bajo nivel de expectativas acerca del progreso de

sus hijos.

Un aspecto muy importante que no estimula la participacion de las familias es que
ni las legislaciones ni las politicas educativas dedican recursos de ningun tipo para
orientar ni promover la participacion, la informacién y la formacion de las familias

en este proceso.

Los padres han aprendido una cultura de “colaboracién para el remedio”, es decir,
saben que se les llama cuando surge algun problema. En segundo lugar se sienten
como “grupo de presion” que se puede utilizar para protestar ante la

administracion o para conseguir algo para el colegio.

Por altimo, algunos padres que tienen nifios mayores con necesidades educativas
especiales, en general, creen que el colegio y lo que les digan los profesores se lo
saben y pueden influir poco en el desarrollo de sus hijos porque sus expectativas

respecto a sus hijos han bajado con el tiempo o se han ajustado a la situacion.
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Los padres y la familia pueden y deben participar en una manera mas activa en el
proceso de aprendizaje de sus hijos, dentro y fuera de la institucién escolar, tanto
en su proceso de responsabilidad como educadores en el contexto familiar, como
en las iniciativas que puedan desarrollarse en la escuela, potenciando asi toda una
serie de objetivos comunes escuela-familia. También pueden colaborar en la toma

de decisiones sobre la planificacion de la educacion de sus hijos.

Antes de permitir el acceso de los padres en el proceso de integracion, se debe
tener presente que si los padres van a desempefar un papel afectivo en la
educacion de sus hijos —después de haber sido excluidos durante tanto tiempo-
deben ser habilitados para hacerlo. Esto supone compartir con ellos informacién
respecto a las condiciones de sus hijos, a los programas y a las facilidades

disponibles.

Los padres y las madres deben ser informados y orientados individual o
colectivamente para que asuman responsablemente la educacion de sus hijos y
también deberian ser implicados en las actividades de refuerzo y apoyo al

aprendizaje, ya que su participacion es vital para el éxito de los programas.

La evidencia de la investigacibn muestra que los programas de intervencién

educativa pensados para incorporar a los miembros de la familia son
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significativamente mas eficaces que los programas que van dirigidos

exclusivamente al alumnado (Bronterbrenner, 1986).%*

Debe abandonarse la idea, a veces obsesiva, de que los encuentros con padres de
nifios con Sindrome de Down en particular, deben ser monotematicos: el déficit del
alumno. Como los demas, los padres de estos nifios estardn muy interesados en
obtener informacion sobre su progreso, sobre lo que el nifio exterioriza de su

propia familia, sobre la manera de poder ayudarle en casa, etc.

En un sentido amplio, la implicacién de la familia en la educacién comprende no
solo una participacion activa en los proyectos educativos de los centros como
voluntarios o planificadores de las actividades escolares, sino también —y quiza

més importante- como mediadores del aprendizaje (Williams y Chaukin, 1969).%
4.2.2 Integracion Social

Lo primero que se tiene que hacer para lograr la integracion social de las personas
con discapacidad, en general, es promover en la sociedad actitudes de aceptacion
y tolerancia de las diferencias. La comunidad debe mostrar esta voluntad de
integracion derivando todo tipo de barreras que impiden que una persona con

discapacidad viva plenamente.

4 Wang, M. Atenci6n a la diversidad del alumnado. Ed. Narcea. 1998.

% ibidem
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Ture Jonson nos habla acerca de la integracion social y nos dice que es aquella
que “intenta reducir las distancias sociales y fomenta un contacto espontaneo

entre discapacitados y no discapacitados”.

El diccionario de educacién especial nos define la integracion como “un fenomeno
complejo que se produce como consecuencia de la adaptacion de las respuestas

del individuo a los requerimientos del medio y de la integracion de ambos”.

La integracion social exige la normalizacion del comportamiento para adecuar la
competencia individual a los requerimientos del medio y de la integracion de

ambos”.

La integracion social exige la normalizacion del comportamiento para adecuar la
competencia individual a los diversos requerimientos sociales, esto implica que el
discapacitado busca mantener interacciones con el medio semejante al de la

mayoria de las personas.

Las implicaciones que tiene la integracion en la realidad social pueden resumirse

en los siguientes puntos:

1. Aceptacion de la “diferencia” en todas sus manifestaciones, con disminucién de

los prejuicios sociales.

2. Atencion a los sujetos discapacitados por equipos multiprofesionales.

3. Apreciacion de leyes que estipulan:
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- el derecho de todo ciudadano a una vida normal

- el derecho a tener experiencias que favorezcan el desarrollo de una personalidad

propia

- el derecho a formar parte de una sociedad que le proporcione una forma de

empleo

- el derecho a una proteccion econdémica por parte del Estado, que le permita

algun tipo de vida independiente.

La sociedad tiene entre sus funciones la de ser agente de educacion permanente y
por medio de la integracion de las personas con discapacidad, debe realizar una
labor educativa que beneficie a todos los sectores de la poblacién y propiciar la
aceptacion del sujeto con discapacidad para que se siente parte del grupo al que

pertenece.

Queda claro, a través de las investigaciones, que la integracion es la pauta
principal para las personas con discapacidad, ya que pueden ser incorporados a
cualquier &mbito: familiar, educativo, sociocultural o laboral, sin presentar algan

problema por el que deba ser rechazado.

Para que exista una buena integracién social, primero se debié trabajar con la
familia y la escuela; si desde un principio se incorporaron ambas sera mucho mas

facil integrarse a la sociedad sin sentir rechazo.
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Es una obligacion constitucional incorporar a las personas con discapacidad a la

sociedad.

La educacion de acuerdo al Articulo 3° Constitucional, tiende a desarrollar
armonicamente todas las facultades del ser humano sin limitarse a alguna etapa o
fase de la vida del hombre. Luego entonces puede interpretarse a la orientacion
educativa, como una accion continua y permanente que perdura durante toda la
vida de los seres humanos, la cual se inicia antes o durante su nacimiento y

concluye con su muerte.

En este sentido se estaria hablando de una orientacion educativa durante y para la
vida del sujeto cuya accion sirve para vincularlo armdnicamente con su entorno

vital, en los términos que lo establece Torroella (1992):

“la educacién en sentido general consiste en la preparacion para la vida en los dos aspectos:
individual y social que aspira al maximo desarrollo de la personalidad del sujeto, lo que culmina con
su participacion plena y creativa en la sociedad. En este sentido toda la orientacion es parte de la
educacién y esta contenida en ella misma. Por lo que toda orientacion es educativa por que aspira
a la educacion de la personalidad, a la preparacion para la vida y promueve a través de esta el

desarrollo personal y la autorrealizacion”.

También es necesario que el sistema educativo realice la planeacion de sus
objetivos de ensefianza en términos funcionales y realista, de acuerdo a la

sociedad en la que se planteen.
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La integracion social es una meta irrenunciable para todos los componentes de la
comunidad, con independencia de sus limitaciones y de sus posibilidades de

desarrollo.

4.3 La Autosuficiencia del Nifio con Sindrome de Down

Toda discapacidad o limitacion, fisica, sensorial o mental, hace a quién la padece
dependiente de otras personas en ciertas actividades que los hombres sin tal
limitacion suelen realizar independientemente. Toda limitacion entrafia alguna
perdida real o potencial de autonomia. Por eso la educacion, la instruccion, la
rehabilitacién constituyen procesos de creaciéon de autonomia; entre sus objetivos

figura el hacer al nifio con Sindrome de Down menos dependiente de los demas.

La autonomia propia, se refiere a la funcionalidad adaptativa del propio cuerpo, de
las capacidades y destrezas personales, de la competencia para desenvolverse en

la vida.

Seguramente la mas importante area de actividades que los humanos realizan de
manera autbnoma es la relativa el cuidado del propio cuerpo. Suelen agruparse
estas actividades en tres grandes apartados: comida, vestirse y hacer. Vestirse y
desnudarse, calzarse y descalzarse; usar funcionalmente la cuchara, tenedor y el
cuchillo; lavarse y secarse, ducharse, peinarse, cepillarse los dientes, son

actividades elementales pero que estan en la base de muchas otras.
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Es frecuente referirse a ellas como “habilidades bésicas”, y constituyen el
fundamento de la autonomia de una persona. Son actividades que necesitan de un
aprendizaje. En el caso de los nifios Down su aprendizaje puede reclamar métodos

y programas complejos, para llegar a establecer los correspondientes repertorios.

Aungue semejantes a las actividades de autocuidado se distinguen de estas ciertas
tareas caseras que contribuyen a aumentar la autonomia de quién es capaz de

ejecutarlas.

Este otro orden de habilidades autonomas abarca tareas como limpiar la propia
habitacion, hacer la cama, lavar la ropa y la vajilla, preparar comida sencilla. Este
conjunto de habilidades delimita un dambito de autonomia dentro del hogar que
permite al nifio Down, o bien desenvolverse s6lo en ausencia de otras personas, 0
bien cooperar con ellas sin constituir una carga para el resto de la familia o grupo

de convivencia.

Las mayores dificultades de existencia autbnoma y desplazamiento independiente
suele tenerlas el nifio Down al salir de casa, en la calle, al moverse por el lugar

donde vive.

En el caso de estos nifios puede requerirse una especial programacion de
aprendizajes relacionados con la calle, con la ciudad: reconocer el propio barrio, y

dentro de él la casa que habita; hacer compras de comida y de objetos de
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consumo habitual; manejar pequefias cantidades de dinero; utilizar el transporte

publico; localizar adecuadamente los sitios donde desea ir.

El desplazamiento auténomo vy libre del nifio Down por la ciudad o lugar donde
vive puede ser considerado como simbolo de su autonomia personal en la ciudad.
Esta autonomia tiene mas trascendencia e incluye asimismo otros contenidos:
vinculada al reconocimiento y salvaguarda de sus derechos como ciudadano, llega
a plasmarse principalmente en la independencia econémica que proporciona un

trabajo remunerado digno y estable.

Debe subrayarse que, a lo largo de la entera gama de niveles de autonomia, desde
el control de esfinteres y la capacidad de llevarse la cuchara a la boca, hasta el
derecho al trabajo y a la consiguiente independencia econdémica, autonomia es
tanto como espacio de libertad, y el proceso de su adquisicion por parte de
personas con discapacidad representa un proceso de su emancipacion y

dignificacion.

En sentido amplio el concepto de “hébitos de autonomia” comprenderia el conjunto
de habilidades adquiridas por el individuo a lo largo de su desarrollo para

adaptarse a su entorno.

En sentido restringido, y dentro de una perspectiva psicopedagogica, el término ha
sido acotado a ciertas areas de la conducta como el vestido, la comida, el aseo

personal, las tareas domésticas y el control de esfinteres.
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Un sentido mas amplio le dan Baker, B. L.; Brightman, A. J.; Heifetz, L. J., y
Murphy, D. M., cuando hablan de habilidades de autonomia incluyendo las

actividades motoras basicas para el aprendizaje como requisitos previos.

Una de las conductas que ha merecido mayor atencién es la comida y
alimentacion. Cullen y otros (1981)° siguieron a 89 nifios con Sindrome de Down
recogiendo informacion sobre sus conductas de alimentacion cada seis meses y
encontraron que estas conductas seguian la misma secuencia en los nifios con

Sindrome de Down que en los nifios no Down, pero a ritmo mas lento.

Tal vez sea bueno saber, a proposito de la convivencia o0 no en este tipo de
intervenciones en nifios con Sindrome de Down, que en un reciente trabajo de
Cunningham, Turner, Slope y Knuss en (1991)*, no se encontré ningun tipo de
relacion entre el aspecto de los nifios con Sindrome de Down y una serie de
variables: su desarrollo mental o comunicativo, los problemas de conducta, la
autonomia, el desarrollo social, el estrés de los padres, la calidad de vida familiar,
la percepcion de las diferencias del nifio o el nivel general de satisfaccion de los

padres.

% Asociacién para el tratamiento de nifios y jévenes con Sindrome de Down (ASSIDO). Programa
de atencion temprana. Intervencion en nifios con Sindrome de Down. 1999.
27 i

ibidem
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Por ello, en el desarrollo de habitos de autonomia juega un papel mas decisivo la
actitud que tengan los padres y los educadores hacia los nifios Down: segun sea

esta actitud, asi sera su evolucion, al margen de las dificultades ya resefiadas.

El papel del adulto no puede sofocar la iniciativa del nifio; por el contrario ha de

permitirle mayor autonomia y posibilidad de tomar decisiones.

Hoy sabemos que muchas personas con Sindrome de Down poseen capacidades
intelectuales que adecuadamente desarrolladas, les permiten alcanzar el nivel de
los que se considera como normalidad, por lo cual merecen ser estudiadas y
atendidas mas por sus capacidades que por sus limitaciones. Es preciso cambiar el
paradigma: “todo individuo con Sindrome de Down es un deficiente mental” por
“una persona con Sindrome de Down cuenta con capacidades mentales que se

pueden desarrollar”.

Se necesita que la sociedad sepa mas sobre los potenciales intelectuales, sociales,
emocionales, de las personas con Sindrome de Down y les otorgue un lugar digno;
ya que si se educan y atienden de forma adecuada desde la primera infancia, son
capaces de ser personas autonomas, responsables, autosuficientes y de llevar una

vida normal.
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Capitulo 5. Estudio Exploratorio

En este capitulo retomaremos todo lo visto en los anteriores capitulos para poder
llegar a una conclusion de acuerdo a todo lo obtenido en nuestra investigacion de
campo en relacién con los cuestionarios aplicados a la poblacién de la escuela
Lancaster y analizaremos los resultados por medio de graficas. Posteriormente
daremos respuesta a nuestras preguntas de investigacion de acuerdo a los

elementos tedricos y practicos de dicho trabajo.

5.1 ¢Quiénes participan para lograr la integraciéon del nifio con

Sindrome de Down?

Consideramos que debido a la falta de estrategias y recursos para la difusion de
informacion respecto a las posibilidades de desarrollo cognoscitivo, fisico,
psicolégico y social hacia los alumnos, padres y profesores no se logra un

adecuado desarrollo de las habilidades del nifio Down.

Todo esto trae como consecuencia que no haya una integracion, ya que esta debe
comenzar en el seno familiar debido a que constituye el medio natural en el que el
nifo comienza su vida e inicia su aprendizaje basico a través de una serie de
estimulos y vivencias. La estabilidad y equilibrio en su relacién paterna, asi como el

resto de los miembros de la familia definen el clima afectivo.
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Por otra parte la escuela no solo interviene en la transmision de conocimientos
sino que influye en la socializacion e individualizacion del nifio desarrollando las
relaciones afectivas, aprendizaje de formas de convivencia, comunicacion y la
propia identidad personal. Buscando que por medio de esto el nifio logre su

autosuficiencia.

En el desarrollo social del nifio la escuela y los comparfieros ocupan un lugar muy
importante ya que de acuerdo a la informacion que tengan respecto a las
posibilidades de desarrollo cognoscitivo, fisico, psicolégico y social vana a favorecer

el proceso de integracion.

Es a partir de lo anterior que nuestra investigacion pretende trabajar los siguientes

objetivos:

5.1.1 Objetivos Generales

- Conocer acerca de las posibilidades de desarrollo cognoscitivo, fisico,

psicolégico y social de los nifios con Sindrome de Down.

- Determinar la importancia de que la sociedad conozca sobre las posibilidades

de desarrollo del nino Down.

- Conocer la funcion de los mediadores: alumnos, padres y profesores en el

proceso de integracion del nifio Down.
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5.1.2 Objetivos Especificos

- Conocer lo que saben los alumnos, padres y profesores de una escuela regular
respecto a las posibilidades de desarrollo cognoscitivo, fisico, psicolégico y

social de los nifios con Sindrome de Down.

5.1.3 Preguntas

¢Qué tan importante es que la sociedad tenga informacién sobre las posibilidades

de desarrollo de los nifios con Sindrome de Down?

¢Qué tanto conocen los profesores sobre las posibilidades de desarrollo del nifio

con Sindrome de Down?

¢Qué tanto conocen los padres sobre las posibilidades de desarrollo del nifio con

Sindrome de Down?

¢Es posible la integracion familiar, escolar y social de los nifios con Sindrome de

Down?

¢Qué tan posible es la integracion de nifios con Sindrome de Down a escuelas

regulares?

¢Hasta donde es posible la integracion familiar, escolar y social del nifio con

Sindrome de Down?
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5.1.4 Variables

Variable independiente: conocer la informacidbn que tienen sobre las
caracteristicas de desarrollo cognoscitivo, fisico, psicolégico y social de los nifios

con Sindrome de Down en la integracién educativa

Variable dependiente: las caracteristicas de desarrollo cognoscitivo, fisico,
psicolégico y social para lograr la integracion, familiar, escolar y social del nifio con

Sindrome de Down.

5.2 Investigacion de Campo

5.2.1 Tipo de Estudio

La investigacion que vamos a realizar es de tipo exploratorio ya que segun la
revision de antecedentes sobre el tema de Sindrome de Down ha sido poco
estudiado respecto a la integracion como medio para lograr la autosuficiencia de

los nifilos con estas caracteristicas.

El estudio exploratorio es un estudio preliminar mas flexible e informal que se basa
en la recoleccion de datos ya existente. El objetivo principal de este es el
descubrimiento de conocimientos generales y estrategias operativas. Son
especialmente utiles para especificar los problemas globales en problemas de

investigacibn mas precisos, mas concretos; ayudan al investigador a formar
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hipotesis o a clarificar conceptos, ademas, le permiten familiarizarse con la

situacion- problema.

Se realizan cunado no se tiene una idea especifica de lo que se desea estudiar,
cuando el fendbmeno es poco conocido por el investigador. Nos ayuda a determinar
la metodologia para formular un estudio de investigacion definitivo. En este tipo de
investigacion no se llega a conclusiones definidas ni generales. La mayoria de las
investigaciones que se encontraron se enfocan mas al aspecto médico y bioldgico,

dejando a un lado el aspecto educativo y la importancia del apoyo familiar y social.

5.2.2 Disefio de Investigacion

El diseio que utilizaremos en nuestra investigacion serd de tipo
preexperimental, debido a que aplicaremos a un grupo de alumnos, padres y
profesores de una escuela regular un cuestionario acerca del conocimiento que
tiene sobre las posibilidades de desarrollo cognoscitivo, fisico, psicoldgico y social

del niflo con Sindrome de Down.

5.2.3 Poblacién y Muestra

Unidad de analisis: en las personas que mediremos el grado de conocimiento
sobre las posibilidades del desarrollo cognoscitivo, fisico, psicologico y social de los

nifos con Sindrome de Down, sera en alumnos, padres y profesores.
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Limites de la poblacién: alumnos, padres y profesores de una escuela regular

con nifios con Sindrome de Down integrados.

Tipo de muestra: serd un muestra no probabilistica ya que su seleccidon sera
informal y arbitraria, debido a que el disefio de estudio requiere una controlada

seleccidon de sujetos con las caracteristicas especificadas previamente.

Seleccion y tamafo: Se aplicara un cuestionario a 30 alumnos, 12 padres de
familia y 10 profesores de una escuela regular con nifios con Sindrome de Down

integrados.

5.2.4 Instrumento

- Cuestionarios. El objetivo serd el de conocer la informacién que tienen respecto
a las caracteristicas, posibilidades de desarrollo cognoscitivo, fisico, psicolégico y
social de los nifios con Sindrome de Down. Y por medio de esto saber la influencia
gue tiene en la integracion de estos nifios para el logro de su autosuficiencia. VER

ANEXO.

5.2.5 Escenario

La Escuela de Lancaster, A. C. Plantel Rey Yupanqui esta ubicado en calle Rey
Yupanqui No. 46 colonia Tlalcoligia Delegacion Tlalpan a tres cuadras del comienzo

de la Carretera Federal a Cuernavaca.
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Un pequefio grupo de familias que deseaban para sus hijos una educacién
bicultural con beneficios de dos sistemas educativos, el mexicano y el britanico,
formaron en 1979 la Escuela de Lancaster A. C. En los ultimos 20 afios la escuela
ha crecido de 42 alumnos a casi 800 y han egresado aproximadamente 300
jovenes, de los cuales, la gran mayoria han ingresado a la UNAM, ITESM, ITAM o
UIA y entre un 5 y 10% han realizado o se encuentran realizando estudios de

licenciatura o doctorado en el extranjero.

Durante sus primeros 18 afios de existencia, la Escuela de Lancaster no habia
contado con instalaciones propias. Para el ciclo escolar 1997 — 98, la Escuela de
Lancaster inaugurd instalaciones propias en la Delegacion Tlalpan, al sur de la
Ciudad de México, donde se encuentran los alumnos desde preescolar hasta quinto
afio de primaria. Estas instalaciones, con un terreno de 6,600 m?. con 2,600 m?. de
construccion, incluyen: 17 aulas, biblioteca, salébn de mdusica, espacio de usos

multiples, oficinas y mas de 5,000 m?. de &reas recreativas y estacionamiento.

Actualmente estan desarrollando el proyecto para la siguiente etapa de
construccion, con lo cual se lograra la meta de contar con instalaciones de

excelencia para toda la poblacion.

La filosofia que da fundamento a la Escuela de Lancaster esta estrechamente
vinculada a la vivencia de valores fundamentales, 6 de los cuales constituyen su

Declaracion de Valores. Por ende, ser miembro de la comunidad Lancaster significa
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aceptar y vivir acorde a ella, asi como apoyar responsablemente en la
implementacion y seguimiento de politicas internas, con la seguridad de que las
decisiones que se les den tienen como objetivo ultimo el beneficio de la comunidad

en general.

La Escuela de Lancaster se ha establecido como una institucion que forma
personas: su funcion primordial es ayudar a los alumnos a descubrirse y a
desarrollar todo su potencial intelectual, social, artistico y fisico, para que puedan

dar su contribucion Unica a la evolucion de la sociedad.

Son una Asociacion Civil, cuyos socios son los mismos padres de familia. Tanto el
Consejo Directivo como sus varios comités estan compuestos por padres de
familia, asegurando la participacion de todos los sectores de la comunidad en el

destino de la Escuela.

La Escuela ofrece la oportunidad de seguir los programas britanico y mexicano. En

Primaria la Escuela esta incorporada a la SEP.

Dada su naturaleza bicultural, los alumnos estan inmersos en el manejo de los
idiomas inglés y espafiol desde los primeros niveles de preescolar, por lo tanto, en
Primaria, Secundaria y Preparatoria, debe considerarse que los alumnos necesitan
tener el suficiente dominio del idioma inglés, no s6lo como lengua sino también

como herramienta, ya que en Lancaster, se les imparten materias tales como
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Matematicas, Historia, Geografia, Fisica, Quimica y Biologia, entre otras en este

idioma.

Las actividades sociales, culturales, artisticas y deportivas, en adicion a los eventos
académicos, ofrecen bastantes oportunidades a todos los sectores de la comunidad
para participar en la vida de la escuela y ayudar a fomentar un ambiente de

convivencia y motivacion.

Tratan de asegurar que cada alumno este a gusto en la escuela. Un enfoque
flexible, centrado en el alumno, permite a los estudiantes trabajar a su propio
ritmo y a su propio nivel en la medida de lo posible, reduciendo la presién que

suelen sentir en otras instituciones.

Creen que el conocimiento se adquiere mejor “en el hacer” y los estudiantes

disfrutan al participar activamente en el proceso de aprendizaje.

A partir del ciclo 2000 — 2003 se integraron a la escuela 8 alumnos con
necesidades educativas especiales, con discapacidad, los cuales se encuentran en
un grupo de pertenencia segin su edad cronoldgica y al mismo tiempo reciben
apoyo de un grupo técnico integrado por especialistas del area de educacion
especial realizando un programa educativo individual para cada uno de ellos
basados en el programa escolar y sus potencialidades. Trabajando en equipo
colaborativo: padres, maestros de grupo, maestros de apoyo, especialistas

externos y el alumno.
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5.2.6 Resultados

Analisis de respuesta de cuestionario para alumnos

Pregunta 1

¢Crees que un nifio con Sindrome de Down puede realizar actividades

parecidas a las que haces tu?

Lo que podemos observar en esta grafica es que la mayoria de los alumnos de
preprimaria opinaron que no era posible que los nifios con Sindrome de Down

realizaran actividades como las que ellos hacen. Ver Gréafica No. 1.

¢,Crees que un nifio con Sindrome de Down puede
realizar actividades parecidas a las que haces ta?

No. de Alumnos

Sl
NO

PREPRIMARIA
PRIMERO
SEGUNDO
TERCERO
CUARTO
QUINTO

Grado

Grafica No. 1. Realizaciéon de actividades.

134



Esto en cierta manera se puede deber a que como los nifios no han visto a los
nifos con Sindrome de Down bafarse, vestirse y ayudar en la casa creen que no

es posible que ellos puedan realizar dichas actividades.

No creemos que sea adecuado decir que no conocen 0 aceptan a las personas con
Sindrome de Down, ya que cuando les pedimos que contestaran el cuestionario les
mencionamos el nombre de algun compafiero con Sindrome de Down y su
expresion de reaccion fue de forma amable, contenta y amigable. De ninguna
forma sentimos que tuvieran rechazo hacia dichos compafieros con Sindrome de

Down.

Las respuestas de todos los alumnos de primer y quinto grado entrevistados, fue
de manera afirmativa para la realizacion de las actividades anteriormente

mencionadas por parte de los nifios con Sindrome de Down.

Respecto a las contestaciones de los alumnos entrevistados de segundo, tercer y

cuarto grado la mayoria dio por cierto respecto a la pregunta.

Como podemos ver en esta grafica a mayor grado académico fue aumentando la
cantidad de alumnos que creian que los nifios con Sindrome de Down pueden

realizar ciertas actividades parecidas a las que ellos pueden hacer.

Por todo esto creemos que es muy importante que desde pequefios los nifios
conozcan mas acerca de las personas con Sindrome de Down para que sean

aceptados e integrados en todos los sentidos.
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Es fundamental difundir mas informacion respecto a las posibilidades de desarrollo

de las personas con Sindrome de Down en las areas fisico, emocional, cognoscitivo

y social, tratando que el enfoque de toda esta informacion respecto a estos puntos

sea de manera equilibrada en el area familiar y escolar.

Pregunta 2

¢Crees que un nifio Down puede ir a la misma escuela que tu?

Podriamos decir que en esta pregunta casi se obtuvo un consenso en la respuesta

por parte de todos los alumnos entrevistados desde preprimaria

grado, excepto por un alumno. Ver Grafica No. 2.

hasta quinto

¢Crees que un nifio Down puede ir ala misma escuela que
ta?

No. de Alumnos

PREPRIMARIA
PRIMERO
SEGUNDO
TERCERO
CUARTO
QUINTO

Grado

Grafica No. 2. Asistencia a la misma escuela.
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Creemos que para la obtencidén de esta respuesta a favor influyo el que los nifios
tienen muy presente que si se puede llevar a cabo dicha actividad, porque lo estan
viviendo a diario y no solo con nifios con Sindrome de Down sino también con

nifnos que tienen otros tipos de discapacidades o capacidades diferentes.

En forma muy general esta respuesta es muy benéfica ya que de cierta forma e
permiten y aceptan la integracion de personas que son diferentes a ellos en un

mismo lugar o ambiente.

Con el tiempo este tipo de actitudes por parte de las personas va a permitir que
haya un mayor y mejor conocimiento sobre las caracteristicas de las personas con
Sindrome de Down, que tendra como fin lograr una mayor integracién social en

una proporcién mas amplia.

Pregunta 3

¢Crees que un nifio Down pueda aprender a escribir, leer y sumar como

tu en la escuela?

La respuesta que obtuvimos de los alumnos de todos los grados fue muy diversa.

Ver Grafica No. 3.

Para los nifios de preprimaria, tres dijeron que si es posible que aprendieran cosas

como las anteriormente mencionadas. Esto quiza se deba a que como ellos los han
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visto dentro de su salén estan conscientes de que si pueden realizarlo. Todo lo

contrario con lo de las actividades en el hogar.

Con los alumnos de primero, cuarto y quinto las contestaciones que nos dieron fue
gue si creian que los nifios con Sindrome de Down pueden aprender a hacer cosas
como ellos como son: escribir, leer y sumar. En los alumnos de cuarto y quinto
grado quiza la razén por la que nos dieron esta respuesta es que por su edad
estan mas despiertos para darse cuenta de que las personas que tienen algun tipo
de discapacidad pueden realizar actividades como uno, pero tal vez a un menor

grado y con un poco mas de tiempo.

¢,Crees que un niflo Down puede aprender a escribir,
leer y sumar como tu en la escuela?

No. de alumnos

SI

PREPRIMARIA
PRIMERO
SEGUNDO
TERCERO
CUARTO
QUINTO

Grado

Grafica No. 3. Posibilidad de aprender a escribir, leer y sumar.
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En los alumnos de segundo grado cuestionados el 80% de manera sorprendente
dijeron que no es posible que aprendieran cosas como la que ellos realizan dentro
de la escuela. Aqui es un poco contradictorio, ya que cuando se les pregunto sobre
las cosas que realizan estos nifios en su casa la mayoria dijo que si pueden realizar
dichas actividades, y aqui en lo relacionado con la escuela y que pueden ver a
diario nos respondieron que no es posible que logren aprender a escribir, leer y

sumar.

Con los alumnos de tercer grado el 80% dijo que si creen que los nifios con
Sindrome de Down pueden realizar dichas actividades escolares. El porcentaje fue

el mismo, pero en la respuesta opuesta que dieron los alumnos de segundo grado.

Pregunta 4

¢Crees que los nifios Down tienen los mismos derechos que tu?

Aqui nuevamente se logré casi un consenso en la respuesta que dieron excepto
por un alumno de preprimaria que dijo que no creia que tenian los mismos

derechos los nifios con Sindrome de Down.

Son importantes los resultados que obtuvimos en esta pregunta porque en gran
medida estdn dando un trato igualitario a las personas que tienen alguna
discapacidad, ya sea intelectual o motora. Ya que esto no quita el hecho de ser

personas que como cualquier otra tienen derechos y obligaciones.
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Pregunta 5

¢Crees que un niflo Down puede convivir con otros amiguitos?

Y finalmente en la pregunta relacionada con la posibilidad de que haya una
amistad con personas Down, todos estuvieron de acuerdo en que si es posible
llevar acabo dicha actitud. Esta actitud es el principio para lograr que se de una
mayor y mejor integracion de estas personas primero a nivel educativo y asi

posteriormente lograrse a un nivel mas amplio como lo es el de toda la sociedad.

Analisis de respuestas de cuestionario para padres

Pregunta 1.

¢Conoce usted las caracteristicas de los nifios Down?

Todos los padres encuestados respondieron que si conocen las caracteristicas de
los nifios Down. Esto puede significar un gran avance, si los padres de familia
comentan con sus hijos no Down las habilidades que el nifio Down tiene y puede

desarrollar, es decir, que lograré influir en la actitud de su hijo ante el nifio Down.

Se trata de una contribucion muy importante para alcanzar la aceptaciéon de los
ninos Down y de sus necesidades, las cuales también merecen ser tomadas en

cuenta y atendidas.
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Pregunta 2.

¢Cree conveniente que debe explicarse a los padres, alumnos y

profesores las caracteristicas de los nifios Down?

El 100% de los padres encuestados manifestd que aunque dice conocer las
caracteristicas de los nifios Down cree conveniente que se dé esta informacion a la

poblacion estudiantil.

Esta informacion brindard mayor conocimiento sobre estos nifios y ayudara en el
trato que debe proporcionarseles para llevar en forma armoénica el proceso de
aprendizaje, socializacion, aceptacion, etcétera, que necesita el nifio Down para un

mejor desenvolvimiento en su entorno.

Es preciso que esta informacién se otorgue no sélo a los padres de los nifios
Down, como se pens6 por mucho tiempo, sino a toda la sociedad, que tiene un

gran compromiso por atender.

Pregunta 3.

¢Cree que el niflo Down puede ser autbnomo?

Como se aprecia en la grafica No. 4. El 33% de los padres revelé que no cree
qgue el niio Down pueda ser auténomo. Es aqui donde se hace evidente que debe

difundirse informacion sobre estos nifios y sus capacidades, ya que el conocer de

141



ellos, no solamente hace referencia a conocer sus rasgos fisicos, sino conocer lo

que ellos pueden lograr y desarrollar con la ayuda precisa de los profesionales.

Posible autonomia en el nino Down
NO
33%

Sl
67%

Grafica. No. 4. Autonomia del nifio con Sindrome de Down.

Por ello es importante la actitud que tomen no sélo los padres, sino los alumnos,
los profesores y la sociedad en general, pues de esto dependera en gran medida el
enorme o limitado avance que se obtenga, sobretodo lo que se conseguira en el

futuro.

Pregunta 4.

¢Cree que el nino Down puede desarrollar habilidades para resolver
problemas sencillos de su vida cotidiana y relacionarse con otras

personas facilmente?

Esta pregunta tiene mucha relacion con la anterior, ya que consideramos que el
hecho de que el nifio Down pueda resolver problemas sencillos de su vida
cotidiana y que pueda relacionarse con otras personas, entre otras cosas, revela

cierto grado de autonomia. Sin embargo, en esta pregunta se manifesté mayor
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aprobacion, ya que el 92% respondié afirmativamente a esta pregunta. Ver

Grafica No. 5.

La socializacion del nino Down

No. de padres

Relacion

Convivencia
Integracion
Categorias

Grafica No. 5. Socializacion del nifio con Sindrome de Down.

Es esencial que el nifio Down, como cualquier otro nifio, desarrolle en forma
armonica sus virtudes, que aumente su capacidad de relacionarse socialmente, y

que participe y aporte a los demas en la medida de sus posibilidades.

Al igual que en los nifios no deficientes, los nifios Down progresan mas cuando se
les estimula temprana y suficientemente, por lo que debe dejarse ya de lado la
idea de que el nifio Down no puede ser educado o que sera inutil la atencién que

se ponga en ellos.
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Pregunta 5.

¢Cree conveniente que el niilo Down conviva con otros amiguitos?

El 100% de los padres cree conveniente que el nifio Down conviva con otros

amiguitos. Ver Grafica No. 5.

Esto hace referencia al derecho que tienen al igual que los demas de estar con sus
compafieros y aprender de ellos, de estar entre los otros y con los otros, tener un
rol y un lugar en la sociedad y a tener actividades comunes con el resto de sus

comparneros.

Ademés puede aprovecharse el hecho de que la mayoria de los nifios Down son

muy sociables, les agrada jugar en grupo y hacen amigos facilmente.

Pregunta 6.

¢Cree conveniente integrar a los niflos Down a escuelas regulares?

En esta ocasion, el 92% de los padres de familia respondio estar de acuerdo con

integrar a los niflos Down a escuelas regulares. Ver Gréafica No. 5.

Esto, mas que una ayuda a estos nifios, es una obligacion constitucional, pues
tienen derecho a llevar una vida normal, a tener experiencias que favorezcan el

desarrollo de una personalidad propia, de formar parte de una sociedad. La
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normalizacién en la realidad social ademas postulé: toda persona con discapacidad

tiene los mismos derechos humanos y legales que el resto de los ciudadanos.

Esto hace referencia a la aceptacion de las diferencias, al derecho que tienen a
una vida plena y armodnica y al principio de una sociedad plural donde se eduque
para la tolerancia y se fomente el respeto y la igualdad de oportunidades para

todos.

Analisis de respuestas de cuestionario para profesores

Pregunta 1.

¢,Conoce usted las caracteristicas del nifio con Sindrome de Down?

El 10% de los profesores encuestados manifestd que no conoce, a pesar de
trabajar con ellos, las caracteristicas de los nifios con Sindrome de Down; sin
embargo, aunque el 90% de los profesores dice conocer dichas caracteristicas cree
que debe proporcionarse esta informacion a toda la poblacion escolar, incluidos

por su parte los mismos profesores. Observar la Grafica No. 6.

Conocimiento de las caracteristicas de los
nifios con Sindrome de Down por parte de los
profesores

NO
10%

90%

Gréfica No. 6. Conocimiento de las caracteristicas de los nifios con Sindrome de Down.
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Cuando el profesor obtiene esta informacién permite que se enfatice lo que el
alumno puede hacer y tener en cuenta a su vez, las limitaciones y el grado de

conocimiento del alumno.

Pregunta 2

¢Cree usted que debe explicarse a los profesores, padres y alumnos las
caracteristicas de los nifios Down?

La respuesta que obtuvimos por parte de los profesores fue que el 100%
manifesté estar de acuerdo en la difusion de las caracteristicas de los nifios con
Sindrome de Down hacia los padres, alumnos y hacia ellos mismos.

Esto es importante ya que cuando hay mas conocimiento de las posibilidades de
desarrollo de estas personas, puede llevarse a cabo una mejor y mayor integracion

en los ambitos familiares, escolares y sociales.

Pregunta 3.

Las preguntas 3, 4 y 5 se agruparon en una gréafica debido a la uniformidad en las

respuestas.

¢Considera usted al equipo interdisciplinario como un recurso

importante para el tratamiento y educaciéon de los nifios Down?

El 90% de los profesores encuestados considera importante recurso el equipo
interdisciplinario, el 10% comentd que no sabia a qué nos referiamos con este

equipo. Este es el que ayudara en la identificacion temprana de las necesidades
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educativas de los nifilos Down, tratando de disminuir las dificultades en el proceso

del desarrollo del nifio. Podemos mencionar instrumentos como el diagnostico

médico, evaluaciones psicopedagogicas, etcétera, que podran orientar la labor del

profesor regular, lo cual no quiere decir que la labor del maestro quedara de lado,

sino que contara con metodologias que ayudaran a satisfacer las necesidades

educativas de sus alumnos. Ver Grafica No. 7.

Este equipo es importante ya que como argumenta Escalante (2000) apoyara y

trabajara en conjunto con el profesor regular; ademas de que podra conocer sus

intereses, formas y ritmos de aprendizaje, etcétera, podra ajustar la programacion

de actividades con el resto del grupo, mediante la evaluacion a través de pruebas

iniciales.

No. de profesores

Consenso entre profesores

interdisciplinariedad

|si
aONO

Constita Integracion

Preguntas

Grafica No. 7. Consenso entre profesores
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Pregunta 4.

¢Considera conveniente consultar con los padres la elaboracion de

programas para trabajar con el nifio Down?

De igual forma, el 90% de los profesores encuestados cree que si es conveniente
que los padres participen en la elaboracion de programas. Montero (2000) sefala
que los padres pueden participar activamente en las iniciativas que se desarrollen
dentro de la escuela y podran fijarse objetivos comunes junto con la escuela, de
esta forma los padres se ocuparan de manera responsable de la educacién, apoyo

y aprendizaje de su hijo Down.

El hecho de que la mayoria de los profesores encuestados crea conveniente esta
consulta con los padres puede permitir un importante avance en cuestiones de
planeacién y logro de actividades, ya que segin Bronterbrenner (1986)%, la
evidencia de la investigacion muestra que los programas de intervencion educativa
donde son incorporados los padres de familia, y en general todos sus miembros,
han sido significativamente mas eficaces que aquellos que s6lo han dirigidos al

alumno. Observar Grafica No. 7.

%8 Wang, M. Atenci6n a la diversidad del alumnado. Ed Narcea. 1998.
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Pregunta 5.

¢Cree conveniente integrar a los nifilos Down a escuelas regulares?

En esta institucidn se encuentran integrados cuatro nifios Down; a esta pregunta el
90% de los profesores encuestados respondid que cree conveniente integrar a los
ninos Down a escuelas regulares. El 10% de los profesores comentd que en su

experiencia no es conveniente integrarlos. Ver Grafica No. 7.

Los nifios con Sindrome de Down poseen capacidades intelectuales que
adecuadamente desarrolladas y trabajadas, permiten alcanzar un nivel 6ptimo. Es
preciso que, al igual que a cualquier otro nifio o adulto, se le conceda una atencion
adecuada y el derecho a participar y gozar de los beneficios que otorga la sociedad

y en este caso la escuela.

Los nifios Down aprenden mejor al interactuar con otros nifios y obtienen

beneficios en aspectos cognitivos, socioafectivos, etcétera.
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Pregunta 6.

¢Conoce usted los cuadernillos de integracion educativa elaborados por

la SEP y la Direccion de Educacion Especial?

A pesar de tener un afio trabajando con nifios Down integrados en esta institucion,
el 60% de los profesores encuestados manifestd no conocer estos cuadernillos.

Grafica No. 8.

Conocimiento sobre los cuadernillos de
integracion educativa elaborados por la SEP y
la DEE

Sl
40%

NO
60%

Grafica No. 8. Conocimiento de los cuadernillos de integracion educativa

Segun la informacion previa, la mayoria de los profesores encuestados cree
conveniente integrar a los nifios Down a escuelas regulares, considera importante
conocer mas sobre las caracteristicas de estos nifios y contar con el apoyo, tanto
de un equipo interdisciplinario como de los padres de familia, para la educacion del
nifio Down. Con todo eso, los profesores no cuentan ni conocen estos cuadernillos,
pero en la Presentacion de los Cuadernos se comenta que “pretenden ser

cuadernos de trabajo entre los profesionales de la educacion, particularmente los
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de Educacion Especial...” , ademas aflade que “no busca lectores, busca autores
de la integracion educativa”; tal vez por eso sean poco conocidos, porque ofrecen
un espacio “para anotar las reflexiones que sobre el ambito de integracion
educativa tienen los profesionales educativos”, mas que informacion o guia para el

trabajo en este ambito.

5.2.7 Conclusiones

Esta investigacion surgié a raiz del interés por la situacion actual del nifio con
Sindrome de Down en México. Para llevar a cabo esta investigacion delimitamos y
nos enfocamos en los aspectos que consideramos de mayor interés, planteamos
objetivos y preguntas especificas que sirvieron para conocer lo que la poblacién
estudiantil, familia y sociedad, sabian sobre las posibilidades de desarrollo

cognoscitivo, fisico, psicolégico y social de los nifios con Sindrome de Down.

Nuestras preguntas se respondieron mediante la aplicacion de cuestionarios a los
alumnos, profesores y padres de familia de una escuela regular que han estado
conviviendo con nifilos Down, donde se observa que la informacién que tiene dicha
poblacién es importante, pero no suficiente; por lo cual es conveniente que ésta se
proporcione y se difunda partiendo de las caracteristicas de estos nifios, por

supuesto sin olvidar el desarrollo de sus posibilidades.

El que la sociedad cuente con una informacibn adecuada respecto a las

caracteristicas fisicas, cognoscitivas, sociales y psicoldgicas de los nifios con
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Sindrome de Down va a permitir que se logre la plataforma para que se pueda
obtener una mayor integracion y aceptacion respecto a sus posibilidades de

desarrollo. Por lo tanto se convierte en una sociedad mas abierta y tolerante.

El papel de los profesores es importante ya que ellos son los que trabajar dentro
de la institucion educativa para que se pueda lllevar a cabo una adecuada
integracion dentro del aula y no de segregacion. La mayoria de los profesores
encuestados respondio que es importante y que aceptan que se logre una
integracion a pesar de que no conocian ni tenian informacion de los cuadernillos

de integracion educativa.

Los padres juegan el papel primordial en estimulacion y educacion de su hijo con
Sindrome de Down ya que ejecutan la tarea crucial de socializar y moldear el
desarrollo de su personalidad. La respuesta obtenida por parte de los padres de
nifos no Down fue en su mayoria positiva, esto es importante ya que ellos le
pueden transmitir a sus hijos valores de respeto, tolerancia, convivencia,
compaferismo, solidaridad, apoyo y amor hacia las personas con alguna

discapacidad, en este caso enfocandonos a el Sindrome de Down.

A pesar de que algunos padres, profesores y alumnos no cuentan con la
informacion suficiente respecto a las posibiliades de desarrollo fisico, cognoscitivo,
social y psicolégico, pudimos darnos cuenta que aceptan a los nifios con Sindrome

de Down y trabajan con ellos de acuerdo a sus posibilidades disefiando programas
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gue respondan a sus intereses y necesidades y proporcionan informacién sobre la
individfualizacién educativa contando con la intervencion activa de la familia en

colaboracién con los profesores y especialistas.

La integracion a las escuelas regulares puede ser posible cuando el personal de la
institucién cuente con la informacion adecuada respecto a sus posibilidades de
desarrollo de las personas con Sindrome de Down y planifique, coordine y
desarrolle todas aquellas actuaciones que se organicen en esta para atender a la
diversidad del alumnado, tanto sus capacidades como intereses, gustos Yy

motivaciones y asi como la diversidad de culturas, clases sociales, etc.

El contribuir a una interaccién adecuada, asi como a la mejora de las actitudes, de
toda la comunidad educativa: padres y madres, profesorado, especialistas y

alumnado.

La integracion familiar, escolar y social del nifio con Sindrome de Down va a ser
posible hasta donde sus capacidades personales, cognitivas, psicomotrices,

afectivas y de insercién social lo permitan.

A lo largo de esta investigacion comprobamos que en la educacion del nifio Down

rigen los mismos criterios generales que para los demas.

La educacion tiene el mismo sentido de perfeccionamiento integral y de ayuda

para que el nifio alcance sus maximas posibilidades de desarrollo.
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Aunque no es posible esperar el mismo rendimiento de un nifio Down que de quien
no lo es, debemos tener cuidado de identificar que aspectos especificos se ven
alterados, porque se corre el riesgo de sobreproteger, de no exigir, de creer que
no tienen nada que ofrecer o que se encuentra mas limitado de lo que en realidad

esta.

Los niflos Down presentan en su etapa escolar un desarrollo evolutivo muy similar
al de los niflos no discapacitados. Este es un periodo de gran importancia en la

educacion del nifio Down, por las implicaciones que tienen la entrada a la escuela.

Ante las instituciones educativas para el desarrollo de los nifios Down hay que
subrayar que no es conveniente suprimir la importancia que tiene la educacién que
recibe el nifo en casa. Esto permite a los padres participar directamente en la

educacion de sus hijos. Es decir establecer un trabajo integral.

Las actitudes de los padres influyen en el proceso educativo del nifio Down,
porque se interesan en el rendimiento del nifio, resolucion y superacién de

conflictos que aparecen a lo largo de su vida.

La participacion de los padres y la relacion que existe entre la familia y las
instituciones educativas, son un apoyo mutuo imprescindible para la calidad del
trabajo realizado por ambos y esto depende de la intensidad del trabajo en

conjunto.
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El trabajo con los padres procura que ellos comprendan y complementen la labor

de la institucion educativa a favor del nifio con Sindrome de Down.

El nifo Down demanda una educacion racional y adecuada a sus caracteristicas
cognoscitivas, fisicas, psicolégicas y sociales. La educacién le proporciona desde
una edad temprana, las destrezas cognitivas necesarias para un conveniente

desenvolvimiento en su futuro.

La integracion escolar tiende a integrar en lo social a todo aquel que participe en
ella y son estos resultados los que permiten verificar en que medida se logra la

integracion social.

Algunos de los beneficios que se obtienen con una adecuada integracion son:

que los nifios Down en interaccion con demas personas mejoran aspectos

en su aprendizaje

- los comparferos con los que esta integrado el nifio no Down aprenden

actitudes de respeto y convivencia

- los profesores de educacion especial y regular aumentan su competencia

profesional

- el sistema educativo actla a favor del alumnado como factor de innovacion

y renovacién en la calidad educativa
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- la sociedad adquiere mas apertura y tolerancia para las personas con

necesidades educativas especiales.

Todo esto nos indica que la integracion es necesaria y urgente en todos sus
aspectos porgue otorga grandes beneficios y muchas oportunidades de lograr una
educacion integral en todos los sentidos sobretodo en las personas que han sido
segregadas o0 rechazadas, porque como mencionamos anteriormente, la

integracion implica gran competitividad profesional, humana y familiar.

Sabemos que la integracion posibilita que los nifios Down vivan en interaccién con
los demas y reciban el mismo trato que cualquiera. Con esto queremos recalcar
gue el objetivo primordial de la integracién educativa es acercar a las personas con
discapacidad, y en este caso a los nifios Down a la vida cotidiana, al alcance de su

autosuficiencia y al desarrollo de sus posibilidades.

Es importante evitar la practica de etiquetar a estos nifios, porque esta accion mas
gue cambiarles el nombre o trasladarlos de un lado a otro, implica un cambio de

actitud, de acciones y de objetivos para buscar su beneficio.
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