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Presentacion

i este libro llega a sus manos es porque

alguna relacion tiene con el sindrome

de Down; esperamos, entonces, que
su lectura y puesta en practica le oriente en
este largo proceso educativo y le transmita
gue con amor, paciencia y perseverancia, las
personas con dicho sindrome pueden llegar a
desarrollar todo su potencial, siempre que les
brindemos las oportunidades para ello.

Durante siglos, salvo escasas excepciones,
las personas con trisomia 21 fueron dejadas
de lado debido a su discapacidad intelectual,
caracteristica presente en el cien por ciento
de ellas. Fue en la década de 1960 cuando se
dieron los primeros pasos para integrarlas a
la sociedad e iniciar su proceso educativo. Se
descubri6 que si se les ensefiaba, eran capaces
de aprender. A partir de 1980 se vive una
revolucion educativa en permanente progreso
debido, entre otras cosas, al conocimiento
de la plasticidad neuronal y de técnicas o
métodos que facilitan su aprendizaje. Hoy
nadie pone en duda su insercion social, sus
habilidades adaptativas, su capacidad lectoray
el manejo de la tecnologia, entre otras muchas
posibilidades segun sus intereses y aptitudes.

Sin embargo, ninguno de estos logros seria
factible sin una estimulaciéon constante y
sostenida en el tiempo, que no sélo aborde
las tradicionales areas motora y cognitiva,
sino que también abarque el desarrollo social,
emocional y espiritual, dimensiones que, como
todo, deben ser educadas de forma explicita
en las personas con sindrome de Down y que
impactan de manera directa y significativa en
su calidad de vida.

Hay que tener presente que la genética
del sindrome de Down no ha variado:
su caracteristica sigue siendo tener tres
cromosomas en el par 21, y quienes nacen
con esta condicion tienen en mayor o menor
grado una discapacidad intelectual. EI cambio
radical se produjo en la mirada que tenemos
nosotros sobre ellos, en las posibilidades que
les dimos para aprender y en las puertas que
abrio la sociedad para integrar a todos sus
miembros.

Como madre de un hijo con sindrome de
Down, Felipe, hoy de 29 afios, les puedo
contar que, al igual que ustedes, lo pasamos

muy mal como familia tras su nacimiento. A



poco andar, nos dimos cuenta que el llanto y
los lamentos no producian frutos, y que solo
una educacién constante y carifiosa podia
mostrarnos un futuro. Hoy nos sentimos
orgullosos de él porque, tal como sus cinco
hermanas, ha encontrado un camino donde
desarrollar sus potencialidades y llevar una
vida plena, sin sentirse menoscabado por
tener sindrome de Down.

En este proceso de ayuda en su desarrollo
y de guia en su proyecto de vida, ha sido
fundamental la Fundacién Chilena para el
Sindrome de Down, Complementa, que con
tanto amor e ilusién formamos junto a otros
padres de familia en 1991. Por eso hemos
querido plasmar nuestra experiencia de mas
de 20 afios en este libro, escrito en un lenguaje
simple y didactico, cuyo mayor mérito esta en
abordar con una mirada integral y transversal
las distintas dimensiones de un ser humano,
con el fin de lograr su plenitud en las diversas
etapas de su vida. Esperamos que sirva de
gufa tanto a padres como a educadores,
profesionales del area de la salud, y tantas
otras personas que consulabor colaboranenla
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desafiante tarea de ofrecer una buena calidad
de vida a todas las personas discapacitadas.

Educar a un hijo con sindrome de Down no
difiere de la educacién de otros hijos, sélo
exige que vayamos paso a paso, creyendo en
su aprendizaje, con paciencia y perseverancia
para no desesperar por su lentitud, con carifio
para entender que debemos ser firmes si
gueremos resultados.

A los padres les puedo asegurar que nuestros
desvelos daran frutos, y asi podremos estar
orgullosos de haber sido capaces de enfrentar
el desafio que Dios puso en nuestras manos.
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Magdalena Cruzat de Alessandri
Fundadora-Directora de Complementa
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Educar para la Vida

Introduccion

aFundacion Chilena para el Sindrome de

Down, Complementa ha acumulado una

valiosa y variada experiencia a lo largo
de 20 afios de trabajo con nifios con sindrome
de Down, sus familias, los colegios que
participan en sus programas de integracion y
los profesionales que acompafian a los nifios
en su proceso de desarrollo integral.

Este manual recogey sistematiza gran parte de
ese conocimiento y experiencia, y su objetivo
es servir de apoyo a todos aquellos que
participan de un modo u otro en la vida de una
persona con sindrome de Down. Para poder
ser una guia préacticay util hemos privilegiado

El objetivo ultimo de toda estimulacion
y ensefianza debe ser la construccion de
un proyecto que permita a la persona
con sindrome de Down tener una buena
calidad de vida, de acuerdo a su
contexto y posibilidades reales.

un lenguaje cercano, incorporado ejemplos de
la vida diaria e ilustrado situaciones en las que
cobra gran importancia la intencionalidad con
la que actla el adulto.

Como Fundacién, Complementa tiene por fin
principal el desarrollo integral y arménico de
la persona con sindrome de Down a lo largo
de su vida. En su horizonte siempre esté
presente el adulto al que se quiere formar:
autonomo, estable en lo emocional, con
relaciones sociales satisfactorias y capaz
de utilizar adecuadamente su tiempo libre.
Una persona con habilidades cognitivas y
sociales que le permitan integrarse activa y
responsablemente a la sociedad. En palabras
de Candel “Hay que educar para la vida,
para que ese nifio, con sus posibilidades y
sus limitaciones, sea capaz de formarse para
llevar una existencia lo mas digna y plena
posible, en todos los aspectos™.

La educacion de un nifio o joven con sindrome
de Down debe responder a una mirada clave:
se trata de una persona, un ser integral donde
todas sus facetas son parte de una misma



realidad. Por eso en Complementa hemos
procurado fortalecer el desarrollo arménico
de las distintas dimensiones humanas,
potenciando todas las &reas del desarrollo:
fisica (salud), psicomotora, cognitiva, socio-
emocional y espiritual (capitulo I).

Esta mirada armonica hacia la persona
con sindrome de Down permite abordar
los diferentes aprendizajes con un sentido,
con una finalidad, que no es tener mas
habilidades o conocimientos porque si, sino
para con ellos poder construir un proyecto
de vida. La educacion no puede centrarse
s6lo en aprender y en hacer cosas, sino que
también debe poner énfasis en conseguir la
mejor adaptacion del nifio y del joven a su
vida familiar, escolar, laboral y social. En este
sentido en Complementa hemos dado gran
importancia al desarrollo de habilidades que
permitan a nuestros alumnos adaptarse a
distintas situaciones y ambientes y enfrentar
los diversos desafios que se les presentan
a lo largo de las distintas etapas de la vida
(capitulo I1).
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Para favorecer el desarrollo de un proyecto
de vida integral es necesario que trabajen
en forma coordinada todos aquellos agentes
involucrados en el proceso educativo: la
propia persona con sindrome de Down, su
familia, la institucién que los apoya y orienta,
los diversos profesionales que lo tratan, el
colegio al que asiste, entre otros. Todos ellos
deben reflexionar sobre lo que se persigue
con cada uno de los objetivos especificos que
se plantean a lo largo de estas paginas y en
lo que cada uno puede aportar, en el corto y
largo plazo, dentro de la construccién de ese
proyecto de vida (capitulo I11).






















































































































































































































































































































112

Fundacion Complementa

Etapa Reescolar
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Familiarizar al nifio con un vocabulario emocional. - Ensefar las claves faciales caracteristicas de cada
emocion.

El osito panda esta
muy enojado, su carita
entera arrugada.

jJuguemos
a adivinar!
JAhora estoy?

“nojado”

»» El nifio aprende palabras que le ayudaran a expresar lo que siente, a P Através de juegos como la mimica se puede ensefiar al nifio a
través de cuentos, canciones y conversaciones cotidianas. reconocer las caracteristicas corporales de una determinada emocion.
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- Preguntar al nifio, en diversas situaciones, cOmo se - Validar las emociones del nifio.

siente. Se puede comenzar dando dos alternativas.

iYa, cambia la cara! No
tienes ninguna razén para
estar triste.

¢Como lo
pasaste
hoy? ¢Estas
contento o
triste?

iEstas con pena!
\en para que te
dé un abrazo.

P Es bueno aprovechar las diversas instancias de la vida cotidiana para
ayudar al nifio a identificar sus emaciones. En un comienzo esto puede ser
muy dificil para el nifio, por lo que se le pueden brindar claves y ayuda.

PP Experimentar una determinada emocion no es algo que dependa de la
voluntad del nifio, por o que no podemos rechazarla sino que hay que acogerla.



114

Fundacion Complementa

Etapa HReescolar

Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Ayudar al nifio a diferenciar emocion y conducta. - Apoyar al nifio para que pueda ir, poco a poco, regulando
sus emociones.

Entiendo que estas
enojado, pero NO
puedes tirar el

plato al suelo.

Vas a calmarte
un poco, dame
una manito y

acompaname arriba.

> Aceptamos y acogemos la emocion que el nifio esta experimentando, PP El nifio en esta etapa requiere del apoyo de un adulto para regular sus
pero no validamos cualquier conducta como medio de expresarlo. emociones ya que éstas son muy intensas y lo “inundan”.
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- Personificar la rabia.

Estas muy enojado, ese
enojo es tan grande
como un dinosaurio.

¢Como hace ese
dinosaurio tan enojado?

»p Alivia al nifio saber que la magnitud de su emocion es comprendida por
otro. Para esto, sirve comparar la rabia con algun elemento concreto que la

represente.

- Ensefiar conductas que le permitan expresar la rabia sin
dafar a otros ni a si mismo.

Estas muy enojado,
puedes sacar afuera
ese enojo pegandole

a este cojin.

P> El nifio necesita contar con una via a través de la cual exteriorizar su
rabia. Hacerlo le genera una sensacion de alivio emocional.

115
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Etapa Reescolar
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Ensefiar técnicas sencillas de relajacién. - Ayudar al nifio a “guardar” los recuerdos positivos.
( )
I maginemos
gue tu guatita Aqui has guardado
es un globo... lo las cosas importantes
vamos a inflar.... para ti. Esta foto es
y desinflar..... de tu cumpleafios.
lo inflamos...
desinflamos.

»» El nifio puede aprender algunas estrategias que le ayuden a regular P> Se debe promover la capacidad del nifio para disfrutar con las
sus emociones. Durante este periodo requerira de la mediacion de unadulto  situaciones agradables de su vida. Recordar esos momentos, a través de
para poder realizarlas. elementos concretos, ayuda a conectarse con emaciones positivas.
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- Ayudar al nifio a reconocer algunas caracteristicas - Ensefiar al nifio a demostrar afecto a las personas
personales positivas. queridas.

Te esforzaste

mucho por hacer Marfiana esta de
esa torre. Eres cumpleafios el
muy esforzado. abuelo. ¢Hagamos

una tarjeta para él?

P El autoconcepto se va construyendo a partir de las caracteristicas »» El nifio con sindrome de Down tiene mucho que entregar a los
que el nifio escucha que otros dicen respecto a él. Si el nifio escucha cosas deméas. Debemos ensefiarle formas concretas a través de las cuales pueda
positivas sobre si mismo aprenderé a confiar en sus capacidades. demostrar carifio.

17
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Etapa Reescolar
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Ayudar al nifio a aceptar que algunas cosas pueden - Hablar en la casa sobre el sindrome de Down
costarle més. como algo natural.

-

Te cuesta subir a
este juego. A todos

nos cuestan algunas . _
cosas. Ven, vamos a JPor qué a Maria tiene sindrome de
intentarlo juntos. Maria le Down y le cuesta mas
cuesta mas aprender algunas cosas.

hablar?

»» El nifio con sindrome de Down tiene que ir, poco a poco, reconociendo PP El sindrome de Down es una realidad de la que se debe hablar en
que algunos aprendizajes pueden requerir de un mayor esfuerzo. En la forma natural dentro de la familia. En la medida que se haga con una actitud

medida que sienta que cuenta con el apoyo y aceptacion incondicional de positiva pero realista, se favorece la aceptacion por parte del propio nifio y
sus seres queridos, ira aceptando esas dificultades. de sus hermanos.
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- Promover habitos de autonomia. - Reforzar los logros.

Hoy te lavaras los
dientes solo. Mira iQué bien como te

cémo lo hago yo. pusiste el chaleco sola!

PP Cada una de las actividades de la vida diaria es un desafio que el nifio P> Es hueno usar refuerzos sociales (felicitaciones) y/o concretos
debe enfrentar para ser mas auténomo. Estas rutinas se deben ensefiar en (pequefio premio) para reconocer los intentos y logros del nifio en relacion a
forma explicita a través del propio modelo del adulto y la practica continua. los hahitos de autonomia.
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Etapa Reescolar
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Pedir al nifio que colabore en pequeiias tareas de lacasa. - Ayudar al nifio a hacerse cargo de las consecuencias de
Sus acciones.

Maria, ¢me puedes
ayudar a guardar los
calcetines en este cajon?

Tu hermano se enojé

porque te comiste su

postre. Tendras que
darle el tuyo.

»» Involucrar al nifio en sencillas tareas domésticas le ayuda a desarrollar ~ »» Cuando el nifio experimenta que sus actos tienen consecuencias va
diversas habilidades y también a sentir que tiene un rol importante dentro aprendiendo, gradualmente, a hacerse cargo de su propia conducta.
de la familia.
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- Ayudar al nifio a reconocer que dos personas pueden - Conversar sobre las emociones de personajes de
experimentar emociones distintas. peliculas o cuentos.

A ti te da risa haber
tirado los juguetes al suelo,
pero yo estoy enojada.

¢.,Cémo crees que se
sintié6 Caperucita? ¢Le
habra dado susto?

PP La empatia es una habilidad compleja, que se puede comenzar a P> Se puede estimular el desarrollo de la empatia ayudando al nifio
estimular desde edades tempranas. Para esto podemos ayudar al nifio a aidentificar lo que sienten los personajes de sus historias favoritas. Al
comprender lo que esta sintiendo el otro en una determinada situacion. comienzo necesitara claves y ayuda.
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Etapa Reescolar
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Estimular al nifio para que mire a los ojos cuando - Ensefiar a pedir las cosas por favor y a dar las gracias.
conversa con alguien.

Muy bien, me
gusta que cuando
conversamos me mires

a los ojos. iQuiero jugo! }

¢Cémo tenemos que
pedir las cosas?

PP Mirar a los ojos al interlocutor es una habilidad social importante, »» El nifio que aprende conductas de cortesfa cuenta con una importante
que ayuda en el establecimiento de relaciones interpersonales. Al nifio con herramienta para su futura integracion social.

sindrome de Down debemos ensefiarselo de forma explicita y repetirlo en

muchas ocasiones.
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Educacion continua de la
afectividad y sexualidad
- Mostrar al nifio los distintos tipos de saludos segun ’ )
, Durante el periodo preescolar es necesario formar y
grado de cercania con la persona. ) . ) B

educar de manera permanente y sistematica la dimension
afectiva y la sexualidad del nifio. Recordemos que toda
persona es un ser sexuado y esto implica un modo

particular de ser: masculino o femenino. Los padres son

A las personas que no los primeros encargados de guiar al nifio en esta area,

conocemos le decimos teniendo como principales objetivos:
hola con la mano.

- Ayudar al nifio a reconocer y valorar las distintas partes
de su cuerpo.

- Ayudarlo a reconocerse como hombre o mujer y a
desarrollar conductas masculinas o femeninas.

- Comprender lo que es la privacidad, reconociendo que
hay conductas que solo pueden llevarse a cabo en un
ambito resguardado e intimo y diferenciarlas de aquellas
que pueden transcurrir en espacios publicos.

- Identificar las distintas formas de saludar y aproximar-
se a las personas, reconociendo las que son adecuadas
segun el grado de cercania que se tenga con cada una
de ellas.

En esta etapa es frecuente que el nifio explore sus 6rganos

genitales, ya que le generan curiosidad. Se le debe ayudar
areconocer que éstos son una parte privada de su cuerpo,

, . _ por lo que no puede tocarlos ni mostrarlos en espacios
P Segun el nivel de intimidad que tenemos con una persona,

mantenemos distintos grados de proximidad fisica. Esto se debe ensefiar
expresamente al nifio con sindrome de Down.

publicos.

Este tema ha sido ampliamente desarrollado en el apartado
de Afectividad y Sexualidad del capitulo I.
(Ver paginas 58 a 64)
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Esta etapa comienza entre los seis y siete afios y dura hastaque ¢ COmO es el nifio en esta etapa?

aparecen los primeros cambios fisicos propios de la pubertad, lo cual . .
) - o ) - En general, el nifio en esta etapa atraviesa
suele ocurrir entre los once o doce afios. El principal desafio en este ) . ,
) N o ] un periodo de mayor tranquilidad emocional,
periodo es que el nifio desarrolle un sentimiento de competencia ) ) _
lo que le permite estar abierto e interesado

personal, reconociéndose capaz para hacer diversas cosas.

por aprender cosas nuevas. Es bueno
estimular sus ganas de saber y apoyarlo en
su aprendizaje mostrandole libros, llevandolo
a lugares interesantes y conversando con él
sobre diversos temas.

- El nifio ya disfruta de su incipiente auto-
nomia, le gusta hacer cosas por sus propios
medios, pero necesita limites firmes y claros
para sentirse seguro y protegido.

- Poco a poco comienza a desarrollar el
autocontrol, por lo que en ciertas ocasiones
serd capaz de postergar alguna gratificacion
inmediata para obtener un bien o beneficio
mayor. Es muy importante reforzar estas
conductas.

P La etapa escolar es un momento en que el nifio cuenta
con la posibilidad de desarrollar mdltiples habilidades, que
lo harén sentirse contento consigo mismo.




- Aun cumple las reglas por obediencia a las
figuras externas de autoridad. Se espera que
poco apoco, alo largo de este periodo, el nifio
empiece a comprender el sentido de algunas
normas y las haga suyas (las internalice).
Para ayudarlo a desarrollar esta capacidad es
necesario que los padres expliquen, de forma
breve y sencilla, el por qué de ciertas reglas.

- El desarrollo moral comienza a evolucionar

lentamente, apareciendo los primeros
valores y principios. El nifio puede llegar a
comprender, de un modo global, lo que es la
amistad, el respeto, la cooperacion. También
es capaz de reconocer, con la mediacién de un

adulto, cuando ha cometido una falta.

iTe felicito, estas guardando
la colacion en la mochila en
vez de comértela ahora!

OO
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- Distingue con mayor claridad que en etapas
previas la fantasia de lo que es la realidad. Si
el nifio aln confunde ambas dimensiones, se
le puede ayudar a discriminarlas mostrandole
cuéles son las imaginarias y cuales son reales.

- Idealiza a los adultos, especialmente a sus
padres. Esto lleva a que lo que los padres dicen
sea reconocido y aceptado como verdadero.
Por esto es necesario cuidar lo que decimos,
asegurandonos de no enviar mensajes en
que descalifiqguemos al nifio o en los que nos
centramos excesivamente en aquello que le

cuesta.

- Cuando esta sometido a situaciones de
estrés, ya sea por sentirse sobre exigido,
solo o poco comprendido, puede desarrollar
problemas conductuales, que sirven de
sefial para alertar que algo anda mal. Si
observamos un cambio brusco en la conducta
del nifio debemos preguntarnos si algo esta

ocurriendo.

PP El nifio escolar comienza a desarrollar una incipiente capacidad de control interno,
que los padres deben apoyar y reforzar.
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Edad Escolar

- A esta edad el nifio disfruta jugando con sus
compafieros y le gusta aprender juegos con
reglas, las que ya comienzan a ser capaces
de cumplir. Es bueno estimularlo a compartir
con sus pares, llevandolo a los cumpleafios,
permitiendo que invite a algin amigo a la casa
(idealmente dos porque pueden entretenerse
entre ellos si es que en algiin momento el nifio
estd més cansado).

Ayudame a jardinear.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

- Ya tiene marcadas preferencias por ciertas
actividades que le gustan y es muy importante
incentivarlas y generar los espacios para que
desarrolle sus talentos.

- Su desarrollo cognitivo hace posible que
empiece a asumir distintas perspectivas por
lo que, en ocasiones, intenta ponerse en el
lugar de otros para comprenderlos. Comienza
asi a desarrollar la empatia. Es importante
reflexionar junto con el nifio respecto a los
sentimientos de los demas.

PP Esimportante reconocer y patenciar los distintos gustos y aficiones que el nifio manifiesta, ya que éstos seran espacios
enriquecedores que podra cultivar alo largo de su vida. .
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Crisis evolutiva de esta etapa: Laboriosidad \ersus inferioridad

[ Mira, asi se hace.

P Enlamedida que

el nifio pueda conocer

y explorar diversas
actividades es més
probable que encuentre
alguna que le guste y para
la que posea habilidades.

En este periodo el nifio estd interesado en

aprender y desarrollar nuevas habilidades.
En las distintas situaciones cotidianas va
poniendo a prueba sus propias competencias,
ya gque estd monitoreando continuamente si
esta siendo capaz de tener éxito o no. Para
él es muy importante sentir que va logrando
objetivos y que cumple con las exigencias del
medio. Si el nifio experimenta que fracasa una
y otravez, ira desarrollando un sentimiento de
inferioridad y éste a su vez le llevara a poner
menos empefio en conseguir los objetivos.
Por esto es fundamental plantear desafios
realistas y metas alcanzables, de modo que él
vaya reconociendo su propia competencia.

Para favorecer el sentido de
competencia personal

- Es necesario explorar con el nifio distintas
areas de interés, de manera de descubrir
qué cosas le gustan y para qué actividades
es bueno. Se puede involucrar al resto de la
familia, pidiendo que les ensefien distintas
actividades o hobbies.

- Cuando se han identificado &reas de interés
del nifio es importante darle espacios para
que pueda practicar esas actividades. Hay
que recordar que puede requerir mucho
tiempo para aprender a realizar una tarea, lo
gue implica dedicacion y tiempo. Pero es una
inversion que vale la pena. El nifio se sentira
muy contento de poder realizar bien un
deporte u otra actividad recreativa.

- En la casa se le pueden asignar ciertas
responsabilidades que sea capaz de realizar
por si mismo, como por ejemplo, poner
la mesa, dar la comida al perro, ayudar a
guardar ropa. Se lo debe reforzar por hacerlo
y agradecer su colaboracién. De este modo se
sentird competente y capaz de hacer algo por
los demés.
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- Es fundamental planificar y seleccionar los
objetivos para el aprendizaje en el colegio.
Ellos deben ser utiles y funcionales para su
vida y representar un desafio alcanzable.
Asi, el nifio reconocera avances reales que lo
haran sentirse competente.

En el curso estamos viendo los paises y

sus capitales. Entonces el objetivo para

Rablo podria ser que aprenda la capital
de Chile y sus paises wvecinos.

- Es necesario felicitar por el esfuerzo y
reforzar los pequefios logros, pero éstos
deben ser sinceros. Si felicitamos por cosas
que el nifio sabe que no estan bien hechas o
en las que no puso empefio, se darad cuenta
que el refuerzo tiene poco valor.

Creo que podra
aprenderlas porque él
tiene muy buena memoria.

PP Se deben seleccionar adecuadamente los objetivos educativos, considerando las caracteristicas del nifio y pensando

que éstos deben ser (tiles y relevantes para su vida. .



El ingreso al colegio

segunda transicion educativa, lo que por

constituye una

lo general produce mucha ansiedad en los
padres. Primero deben enfrentarse a la
dificil tarea de buscar un establecimiento
educacional adecuado para nifios con estas
caracteristicas, lo que ain no es una tarea
facil en Chile. Asimismo, se despierta una
serie de temores relacionados con el ingreso
al colegio propiamente tal, ya que el nifio
deja un ambiente pequefio y protegido, como
es el jardin infantil, para ingresar a otro mas
grande y donde los objetivos académicos
son mas exigentes. Los padres temen que su
hijo sea rechazado por otros compafieros,
que los profesores no estén capacitados
para responder a las necesidades especiales
de su hijo y que éste no logre ajustarse a la
metodologia propia de esta etapa.

(>4
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Hitos en el desarrollo: Ingreso al colegio y sentido de la integracion escolar

Algunas medidas que ayudan en su
integracion escolar:

- Es primordial que exista una buena
coordinacién entre los distintos agentes
educativos involucrados: familia, colegio y
centro especializado o profesionales que
trabajan conelnifio. Paraesto se debenacordar
desde un comienzo y en forma explicita cuéles
seran las vias de comunicacion entre los ellos
(correo electrénico, reuniones periédicas,
visitas al colegio, libreta de comunicaciones,

entre otras).

- El colegio debe contar con toda la informa-
cién pertinente sobre las caracteristicas del
nifio y sus necesidades. Los padres, con el
apoyo de los profesionales que trabajan con el
nifio, seranlosencargadosde brindar al colegio
toda la informacion relevante: resultados de
evaluaciones, condiciones médicas que se
deban tener en consideracion, requerimiento
de apoyos especificos.
bibliografia especializada o

También pueden
proporcionar
sitios de busqueda de informacién.

129



130

Fundacion Complementa

Edad Escolar

- Es indispensable que los profesores tengan
una actitud favorable y estén abiertos a
capacitarse y aprender respecto al sindrome
de Down. Es recomendable que antes de que
el nifio ingrese al colegio se realice una etapa
de “sensibilizacion”, en la que se le entregue
al colegio la informacién necesaria y se cree
un espacio dentro del propio establecimiento
para analizar y determinar cémo se llevara a
cabo el proceso de integracion, considerando
los recursos y apoyos con los que podran
contar los profesores que trabajen con el nifio.
Es muy importante que las responsabilidades
gueden bien definidas, idealmente designando

a un profesor a cargo.
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- Es necesario planificar las adaptaciones
curriculares individuales, teniendo en cuenta
las caracteristicas del nifio en particular.
Las adaptaciones curriculares se refieren a
cambios que se realizan tanto en los objetivos
como en las metodologias, que favorezcan
el aprendizaje del alumno. Es por esto tan
importante conocer al nifio y definir metas
que sean alcanzables para él. Algunos nifios
pueden no requerir adaptaciones en las
primeras etapas de la escolaridad, siguiendo
el mismo ritmo de trabajo de su curso,
mientras que otros las necesitaran desde
un comienzo. Dentro del sistema de apoyo
escolar de Complementa, los profesionales
que trabajan con el nifio ayudan y apoyan
a los profesores en la confeccion de las
adaptaciones curriculares.

P Es muy importante no perder de vista que el sentido
de la integracion escolar es que cada nifio, en particular,
desarrolle al maximo su propio potencial y se sienta
contento consigo mismo, de manera que llegue a tener una
buena calidad de vida.
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- Lo mas importante es que se seleccionen
objetivos de aprendizaje que sean relevantes y
Utiles para lavida del nifio. Por ejemplo, puede que
para él sea mas Util conocer los paises limitrofes
de Chile y sus capitales, que memorizar unalarga
lista de capitales del mundo.

> Laautonomia escolar es un objetivo fundamental

de la integracion; es la mejor forma para que el nifio
aprenda a seguir rutinas de trabajo en forma independiente
y que vaya siendo capaz de hacerse cargo de algunas
responsabilidades.

- Los padres deben involucrarse en el proceso
educativo de su hijo realizando un seguimiento
cercano y continuo de éste. Ademas, pueden
aportar valiosas caracteristicas del nifio para

facilitar el proceso.
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Sentido de la Integracion escolar

Enlaactualidad existen diversas miradas sobre
lo que es y como debe conducirse el proceso
de integracion de un nifio con necesidades
educativas especiales. Complementa, a partir
de su experiencia y del trabajo que realiza en
el contexto chileno, postula que la integracion
escolar es un excelente medio para favorecer
el desarrollo arménico e integral de la
persona con sindrome de Down. Como tal,
la integracion no es un fin en si misma, sino
que debe estar al servicio del bienestar del
nifio o joven. Es por esto que no se persigue
una integracion a toda costa, ni tampoco se
pretende que todos los alumnos integrados
lleguen hasta el Gltimo afio escolar 0 accedan
a la educacion superior. Lo que se espera es ir
haciendo un seguimiento cercano y minucioso
del proceso de integracion de cada uno de los
alumnos, con la finalidad de poder determinar
si se esta beneficiando y estéa creciendo como
persona a partir del hecho de estar integrado
en un colegio.
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Algunos alumnos podran seguir aprendiendo
y sintiéndose bien consigo mismos hasta
etapas avanzadas, mientras que es posible
que otros alumnos comiencen a manifestar
diversas dificultades que hagan pensar que
es mas conveniente para ellos abandonar el
colegio e ingresar a un sistema de educacion
especializada.

Dentro de los objetivos mas importantes que
se espera que los nifios puedan alcanzar a
través de la integracién escolar, se encuentra
el desarrollo de habilidades sociales y de
autonomia escolar. El colegio es una instancia
privilegiada en la que el nifio podra observar
y aprender normas de comportamiento y de
autorregulacion, donde tendrd que hacerse
cargo de sus propias responsabilidades y
existird una serie de exigencias a las que
tendra que adaptarse. Esto le servird para
toda la vida.
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Algunas claves para el manejo conductual del nifio con sindrome de Down en el colegio

Cuando el alumno “no hace caso”:

ALGUNAS CLAVES:

Identificar y prevenir
desencadenantes

SITUACION:

Cuando no entiende la
instruccion comienza a
“hacerse el gracioso”.

ACCION DEL PROFESOR:

Después de dar la instruccion
al curso, me acercaré a él para
darsela en forma mas precisa.

Anticipar los cambios y
transiciones

Si hay un cambio en la
rutina, no quiere obedecer.

Antes de que vayamos al acto,
le explicaré: “Hoy es un dia
especial, la rutina sera distinta,
primero iremos al acto en el
gimnasio y después haremos
el trabajo”.

Usar objeto/actividad
preferida como elemento
distractor

No quiere salir al recreo.

“Toma, tu llevaras la
pelota al patio”.

Secuencia de o6rdenes de
agrado decreciente

No quiere sentarse
en la alfombra.

“Toma estos papeles y ordénalos
en la caja, llévalos al mueble que
esta atras. Gracias.
Ahora, siéntate”.

Dar oportunidad de
colaboracién

No quiere ir al gimnasio.

“Necesito que me ayudesy
lleves el cronébmetro.”

Recordar frecuentemente
la conducta esperada

Antes de comenzar a rezar.

“Anita, para rezar tienes
que sentarte con las piernas
cruzadas, juntar las manosy

estar en silencio.”

Consecuencias
explicitas, inmediatas y
consistentes

Nifio que saca su almuerzo
para comérselo en la mitad
de la clase.

“Si sacas tu lonchera antes de la
hora, no almorzaras en el colegio,
tendras que ir a almorzar

atu casa”.
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Frente a los bloqueos o explosiones emocionales:

ALGUNAS CLAVES:

SITUACION:

ACCION DEL PROFESOR:

Usar objetos/lugares significativos
para el nifio, que lo
ayuden a calmarse

El profesor nota que el nifio se esta
poniendo muy ansioso.
En la sala hay un cajén con animales
y al nifio le encanta la vaca.

“Toma Juanito, aqui tienes la vaca
que te gusta.”

Técnicas sencillas de relajacion

El nifio se estéa “taimando”.

“Vamos todos a relajarnos.
Imaginemos que tenemos un globo
en el estébmago y lo inflamos...
soltamos”.

Técnicas de expresion de la rabia

Cuando el nifio esté frustrado y/o
enojado hay que personificar
la rabia.

“Juanito, veo que estas muy
enojado... tan enojado como ¢un
ledn? ¢un tigre? ¢como es la
rabia de ese tigre?”.

Identificar la diferencia entre
emocioény conducta

Nifio que se frustra porque no le
result6 un trabajo y lo rompe.

“Entiendo que estés enojado, todos
nos podemos enojar. Pero no por eso
podemos romper el trabajo.”

Durante una “pataleta”

Nifio gritando y llorando en
la sala de clases.

Sacarlo de la sala o llevarlo a un
lugar seguro.

Esperar a su lado hasta que se le
pase la pataleta, sin intervenir, sin
dar atencion. Puede ser necesaria la
contencion fisica.

Revisar lo ocurrido, tras un episodio
de explosion emocional

Cuando el nifio ya ha
recuperado la calma.

Conversar con él respecto a lo que
ocurrié y como lo podria haber
resuelto de otro modo.

Consecuencias previamente
definidas.

Nifio que golpea a un compariero
en forma grave.

“Te iras suspendido a tu casa, tu
mama ya viene a buscarte” (Esto se
debe haber acordado previamente
con la familia'y con el nifio. La
suspension debe ser inmediata para
gue pueda relacionarla
con la accién).
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Estrategias basadas en el refuerzo:

ALGUNAS CLAVES: SITUACION: ACCION DEL PROFESOR:
Usar frecuentemente el El nifio no le quita el material “Realmente has aprendido a
refuerzo positivo a su comparfiero. respetar a tus compafieros”.

Se aplica la consecuencia
previamente definida, (se elimina
actividad que le gusta) y no se
le da un “sermon”.

No reforzar conductas inadecuadas | El nifio ha golpeado a un compafiero.

“Cuando completes 5 estrellas,
puedes elegir un dibujo que te
gusta para pintar”.

Por participar en clases se le pone

Calendario de refuerzos .
una estrellita.

Cada vez que lo realiza, se anota
un puntito en el tablero. Se puede
ofrecer un premio.

Programa de apoyo conductual Se define una conducta a trabajar.
positivo “Pido permiso para ir al bafio”.

Si sacas la colacion de un
compafiero, tienes que reponérsela
déandole la tuya.

Se definen con anterioridad y

Consecuencias naturales o
explicitamente.

Si bien la realidad de la integracién escolar es  ya que los alumnos con sindrome de Down
compleja y presenta un desafio importante  asi como sus profesores y compafieros se ven
para el nifio, la familia y el colegio, la ampliamente beneficiados con ella.
experiencia ha demostrado que vale la pena,

Los principales objetivos que se deben lograr en esta etapa

- Desarrollar una sensacién de competencia personal.

- Desarrollar habilidades sociales.

- Reconocer algunas caracteristicas personales positivas.

- Contactarse con el propio cuerpo y reconocer emociones de mayor complejidad.

- Desarrollar una mayor capacidad de regulacion emocional basada en mecanismos internos.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Profundizar el desarrollo del vocabulario emocional. - Identificar en otros las claves corporales externas,
caracteristicas de las distintas emociones.

~
¢Como crees que se

siente esta seﬁora?)

Juguemos a
encontrar los
opuestos. Lo Esta triste.
contrario de
triste es..

P Es importante ayudar al nifio a ampliar la cantidad de palabras que P» Se pueden utilizar las distintas imégenes que los nifios ven
maneja para nombrar emociones y establecer relaciones entre ellas. Esto se ~ frecuentemente para ayudarlos a reconocer las emociones que expresan.
puede lograr a través de sencillos juegos.
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- Favorecer el reconocimiento de emociones - Ayudar al nifio a reconocer y nombrar algunas emociones
através de juegos. complejas, como la vergiienza, el carifio o la envidia.

¢Quién tiene la cara feliz?]

Juguemos al dado de los sentimientos. Si
sale uno todos ponemos cara contenta, si

sale dos todos ponemos cara enojada.... Rarece que te
da verglienza

entrar porque hay
mucha gente.

\

P Lamejor manera de ayudar al nifio a identificar emociones més
complejas es reflejando y poniendo un nombre a aquello que el adulto
reconoce que siente el nifio. Asi, poco a poco, aprendera a identificarlas,
primer paso para luego poder manejarlas.

P Se pueden elaborar, con materiales muy sencillos, diversos juegos que
permitan identificar y expresar emociones. La creatividad de los padres es el
mejor estimulo para el nifio.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Evitar el uso de palabras inespecificas para expresar - Ayudar al nifio a discriminar las distintas intensidades
estados internos. con que puede experimentar una misma emocion.

Veo que estas enojado.
Asi veo. Me doy ¢Estas muy enojado o
cuenta que estas un poco enojado?

muy enojado.

Tengo lata.

P No es lo mismo estar un poco
enojado que estar furioso. Es bueno
ayudar al nifio a reconocer esta

PP Se puede favorecer la conciencia emocional, si ayudamos al nifio a diferencia, ya que le permitird en un
poner un nombre preciso a sus sentimientos. Frases como “me siento bien”, futuro regular la expresion de dicha
“estoy mal” 0 “tengo lata” son poco especificas y se pueden traducir en emocion. Esto se puede favorecer
“estoy contento”, “tengo pena” o “estoy aburrido o enojado”. a través del uso del termometro

emocional, pidiéndole al nifio que pinte
dentro del dibujo el nivel que
alcanza su emocion.
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- Ensefiar técnicas que le permitan reflexionar, antes de - Ayudar al nifio a identificar conductas socialmente
responder impulsivamente, dominado por una emocion. adecuadas para expresar las distintas emociones.

Sé gue estas enojado,
pero espera, vamos
a contar hasta diez.

Uno, dos, tres....

¢ Qué podemos hacer
cuando estamos enojados?

PP Es bueno ensefiar al nifio a contar hasta diez cada vez que el adulto P> Es bueno ayudar al nifio a identificar vias a través de las que esta
anticipe que el nifio va a reaccionar de forma impulsiva. Asf podra calmarse permitido expresar lo que siente. Si se conversa sobre esto cuando el nifio
y actuar de forma menos precipitada. En un primer momento habra que esta tranquilo, es mas facil ayudarlo a comprender.

contar con él e incluso contenerlo fisicamente. Poco a poco podrd ir
haciéndolo solo.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Cuidar los propios estados de animo, ya que afectan las - Ayudar al nifio a identificar las sensaciones corporales
emociones del nifio. propias de una determinada emocion y las partes del
cuerpo en que las experimenta.

iApurate, me carga

llegar tarde! No Veo que estas con pena. ¢En qué
me tuvieron listo el parte de tu cuerpo esta la pena?
pedido, qué rabia! ,Esta aca en tu garganta?

PP Recordemos que toda emocion tiene
un componente fisioldgico. Identificar la
parte del cuerpo en que se experimenta
una emocion ayuda a tener una sensacion
de control sobre ella. Esto es dificil para el
nifio, por lo que en un comienzo habra que
ayudarlo dandole alternativas.

»» Cuando el nifio ya logra

identificar en qué parte de
»» Esimportante recordar que las emociones se contagian y que las su cuerpo esta sintiendo una
conductas de expresion emocional se aprenden a partir de los modelos emocion, se le puede pasar
observados. el “Mapa de las emociones”

para que pinte el o los lugares
donde la siente. Esto le
permite externalizar

su vivencia.
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- Ayudar al nifio a manejar situaciones en que se siente - Ayudar al nifio a sintonizar con emociones positivas.
muy nervioso o esta “bloqueado” por sus emociones.

Ven, vamos a ir juntos
al patio a ver si
encontramos un pajarito.

Estoy contenta. Ayer lo pasé
tan bien en el cine. A ti (Qué
cosas te ponen contenta?

P Alejarse de la situacion que produce tension excesiva, dar un paseo o PP Destinar, diariamente, un tiempo a hablar sobre las cosas que nos
hacer una pausa ayuda a reestablecer la calma emocional. Estas estrategias hacen sentir bien ayuda al nifio a conectarse con emaciones positivas.
también sirven en momentos de bloqueo, en que el nifio queda “paralizado”  Primero es bueno dar algunos ejemplos de lo que a uno le hace feliz y luego
por lo que siente. ayudar al nifio a pensar en cosas que a él le hagan sentir bien.



142 Fundacion Complementa

Edad Escolar

Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Favorecer la capacidad del nifio para identificar - Ayudar al nifio a desarrollar la capacidad para tomar
situaciones frente a las que experimenta distintas algunas decisiones.

emociones.

JVas a querer helado de
chocolate o de frutilla?

»» Cuando los nifios han desarrollado la capacidad de dibujar, aunque PP Dentro de las situaciones de la vida diaria se le deben dar al nifio
sea incipiente, cuentan con una buena herramienta para poder expresar oportunidades para elegir entre dos o tres alternativas. Una vez hecha la
situaciones que le hacen experimentar diversas emociones. eleccion, hay que ayudarlo a mantener y comprometerse con su opcion.
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- Planificar con el nifio alguna actividad entretenida. - Ayudar al nifio a desarrollar un sentimiento de
competencia personal.

¢, Qué te gustaria hacer hoy en la Tengo estas semillas. ¢Te gustaria
tarde? Pdemos salir a andar en plantarlas y cuidarlas para que
bicicleta o tal vez ir a ver a la abuela. crezca una plantita?

[Fasear en bicicleta.

PP Hacer participe al nifio en la planificacion del tiempo libre, le ayuda a PP Es bueno plantear, de vez en cuando, alguna tarea o desafio dentro
reconocer que de él depende poder pasarlo bien. Después de realizar estas de la vida diaria del nifio. Lo importante es que sea un reto pero, ala vez,
actividades es bueno comentarlas, poniendo énfasis en como se sintid en alcanzable. De este modo él ira experimentando una sensacion de logro y

dicha situacion. satisfaccion personal.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Favorecer el desarrollo del sentido del humor. - Ayudar al nifio a reconocer y valorar algunas cualidades
personales.

Qué linda eres. Ademas eres una persona
generosa y esforzada. ¢Qué mas eres tu?

iUy! iTe quedo6 una nariz
de payaso!

-1 '-ai-'_F
A gRSS
Soy responsable. =

P Areir se aprende y las personas con sindrome de Down suelen tener PP Enla vida cotidiana se deben aprovechar todas las instancias que

una especial dificultad para entender las bromas. Es por esto necesario permitan resaltar caracteristicas positivas del nifio, tanto a nivel fisico como
darle al nifio un modelo de risa frecuente (pero apropiada), mostrandole las cognitivo y emacional.

situaciones divertidas. También se le puede ayudar a adoptar una actitud de

humor respecto a los propios errores, ya que es bueno poder reirse de uno

mismo en forma sana.
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- Ayudar al nifio a reconocer y aceptar algunas de sus - Valorar y destacar de forma concreta los pequefios
dificultades o limitaciones. logros del nifio.

[ Te.te.. ten.. tengo.

~
Te enojas porque te cuesta

decir algunas palabras y
a veces te cuesta hablar
A todos nos cuestan
distintas cosas.

PP Es necesario conversar con el nifio sobre aquellas cosas que le PP Se puede estimular al nifio a perseverar en sus esfuerzos, reforzando
cuestan mas, mostrandolo como algo natural y complementandolo con sus algunos logros con un diploma o medalla. Esto contribuye a desarrollar una
fortalezas. sensacion de satisfaccion personal.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Ayudar al nifio a valorar por si mismo lo que es capaz - Ponerse en el lugar del nifio y demostrarle que
de hacer. comprendemos lo que esté sintiendo.

"E‘fﬁl &
¢Como crees que te *Emaﬁ}ﬁﬁ
resulté el dibujo? &2 N

Mi amor, veo que vienes muy triste
hoy dia. Vamos a almorzar una
comida rica que te preparé y me
_ cuentas qué paso.

PP Podemos estimular al nifio para que autoevaliie algunas de las tareas PP Un nifio sera capaz de desarrollar la empatia en la medida que haya
(ue realiza de manera que pueda darse cuenta, por sus propios medios, de sentido que otros comprenden y acogen sus propios sentimientos.

sus logros y avances.
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- Ayudar al nifio a detenerse y reflexionar respecto a los - Estimular al nifio aidentificar sentimientos de personajes.
sentimientos de los demas.

¢Como se sienten los

¢Qué crees que le esta pasando a ratoncitos en la fiesta?

tu hermanita? ¢Estara contenta
0 triste?

> Favorecemos el desarrollo de la empatia si es que ayudamos al nifio PP Se puede aprovechar un programa de television o una pelicula que ve
a pensar respecto a como se puede estar sintiendo otra persona en un el nifio, como instancia para conversar sobre las emociones e identificar lo
determinado momento. Esto le puede resultar muy dificil al comienzo, porlo  que Sienten los personajes.

(ue serd necesario darle algunas alternativas dentro de las que pueda elegir.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Ayudar al nifio a reconocer los efectos que produce la - Ensefiar al nifio a desarrollar una actitud de respetoy
propia conducta sobre los demés. cuidado hacia las otras personas.

¢Como se sentira el osito
si lo abrazas? &Y si lo
tiras al suelo?

Maria se siente muy
triste si tu le gritas

P Podemos estimular el desarrollo de la empatia a través de diversos P> Esimportante mostrar con claridad al nifio cuando alguna conducta
juegos en que se favorezca la capacidad del nifio para reflexionar sobre los 0 actitud suya pueda herir a otros. Se debe procurar poner el foco en la
sentimientos de otros. conducta inadecuada, mostrando sus efectos, y no etiquetar al nifio con un

calificativo negativo.
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Termometro Emocional : ¢ Mapade las Emociones

Rabia

Carifio
Pena
Verglenza

Miedo

Alegria

NN

La forma de utilizacion del “Termémetro
Emocional” y “Mapa de las Emociones” se
puede encontrar en las paginas 138y 140
respectivamente.
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El inicio de esta etapa es bastante variable y depende, ¢COmoO es el joven en esta etapa?

fundamentalmente, de la aparicion de las primeras caracteristicas ) ) )
) ) ) - Comienza a experimentar una serie de
sexuales secundarias o cambios corporales propios de la pubertad. . .
o - cambios corporales que le hacen sentir
En términos generales, suele comenzar entre los 10 u 11 aflosen -
) ) ) ) raro” y distinto a como era antes. Estas
las mujeres y 11 6 12 en los hombres. Este periodo se caracteriza . .
) o transformaciones ocurren de lamisma manera
por ser un momento de muchos cambios, tanto a nivel fisico como ,
o ] N en las personas con sindrome de Down que
psicoldgico, por lo que es una etapa de bastante inestabilidad. En ., .
] B en el resto de la poblacion. Es necesario que
cuanto a la etapa educativa, algunos jovenes permanecen durante . . ., -
o o o el joven cuente con informacion anticipada
este periodo integrados en un colegio, mientras que otros dejan dicha . .
respecto a los cambios que va a experimentar,

institucion y asisten a algun programa de educacién especial.

para que no se asuste frente a ellos.

- Suele producirse un aumento importante
de la ansiedad, lo que puede traducirse en
problemas conductuales, reaparicion de
temores que ya habian desaparecido, ingesta
excesiva de alimentos o cambios de &nimo
muy bruscos y sin explicacion aparente,
pudiendo pasar de un polo a otro con
facilidad. Es importante reconocer y acoger
los sentimientos que estd experimentando,
poniendo un nombre a lo que le ocurre y
ayudando al joven a poder expresarlo.

- También se puede dar, en algunos jévenes,
una intensificacion de intereses o conductas
obsesivas. Ellos pueden aferrarse a ciertas
rutinas, objetos o actividades de forma

muy rigida, ya que a través de ellos intentan

P La pubertad es una etapa de muchos cambios por lo que es importante la
flexibilidad y capacidad de adaptacion del joven y de toda su familia.



mantener un cierto control sobre un mundo
gue les resulta tan cambiante. En estos casos
se debe procurar ofrecer al joven otras vias
de seguridad, tales como la posibilidad de
dialogo y conversacion con los padres, sin
olvidar que cierto grado de rigidez es propio
de muchas personas con sindrome de Down.

- Es frecuente observar un importante

aumento de la impulsividad, pues muchos

T4 has crecido mucho. Ya no
eres una nifita, sino que estas
empezando a ser grande.

»» El vinculo cercano entre el joven y sus padres permite una comunicacion fluida y
abierta para enfrentar con naturalidad los temas propios de la pubertad.

()
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de los mecanismos de autocontrol que se
habian adquirido se estan re-estructurando.
Es por esto comuln que aparezcan conductas
disruptivas, tales como incapacidad para
permanecer tranquilo, desbordes emocionales
(llantos descontrolados) e incluso conductas
agresivas hacia otras personas. En todos
estos casos se requiere de un claro “rayado
de cancha” en el que se muestre lo que esta
y no esta permitido y existan consecuencias
naturales frente a los actos. Sin embargo,
esa actitud debe darse junto con una clara
contencion emocional, es decir, con una
manifestacion permanente e incondicional de
carifio, que permita al adolescente sentirse
querido tal como es.

- A esta edad los jovenes suelen ser bastante
dispersos, por lo que les cuesta concentrarse
en una tarea y mantener el foco en un tema o
actividad. Por esto requieren que se les ayude
explicitamente a organizarse y planificar. (Ver
paginas 20 a 31).
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- Le cuesta saber con claridad lo que quiere,
mostrandose confundido o contradictorio. El
adulto puede ayudarlo a analizar las distintas
alternativas, de manera que logre decidir.

- Suele darse una relacion de ambivalencia
hacia los padres y otras figuras que
representen autoridad, como los profesores.
Por un lado quiere ser independiente, que
lo dejen hacer las cosas a su gusto y tomar
sus

propias decisiones. Pero junto con

Eg,Qué ropa me pongo?

PP En este periodo es normal
(e co-exista un incipiente
deseo de indpendencia con una
necesidad de seguir contando
con la proteccion y seguridad
que dan los padres.

ello, quiere seguir sintiéndose protegido y
experimentar la ayuda y proximidad de los
padres. Es importante permitir al joven esta
ambivalencia, sin exigirle en forma inmediata
gue sea “siempre consistente” con sus deseos
de autonomia. Es normal y esperable que
en algunas cosas quiera que lo traten como
grande y en otras siga presentando una
actitud muy infantil.

E iQuiero ir solalj




- Aunque por lo general ya se ha desarrollado
una cierta capacidad para ponerse en el lugar
del otro, en esta etapa les vuelve a costar
enormemente ser empaticos porque estan
muy centrados en su propio yo; en sus gustos,
intereses y necesidades. Los adultos pueden
ayudar, estimulando la reflexion respecto a los
sentimientos de los demas.

- Sepuede apreciar unadiferenciasignificativa
entre el comportamiento de los hombres y el
de las mujeres. Los primeros suelen volverse
mas audaces y aumenta su impulso agresivo,
por lo que pueden aparecer conductas de
confrontacién y negativismo. Las mujeres,
en cambio, suelen ponerse mas emotivas
y sensibles, su animo es muy cambiante y
explotan en llanto con facilidad.

(>4

FUNDACION

COMPLEMENTA

SINDROME DE DOWN

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

- La pubertad es una etapa de gran vulne-
rabilidad emocional, por lo que hay una
importante  disposicion para presentar
cuadros ansiosos 0 COmpromisos animicos.
Es necesario que los padres estén alertas para
detectar algunos indicadores que pueden
estar dando cuenta de que los cambios
vividos han ido mas alla de lo esperable para
la edad, de manera de poder consultar con un
especialista. Algunos de estos indicadores
son: irritabilidad  excesiva, = cambios
significativos en los patrones de alimentacion
y suefio, sensacion de fatiga o falta de energia
permanente, desanimo o tristeza durante la
mayor parte del dia o tendencia a aislarse y

evitar las relaciones interpersonales.
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Crisis evolutiva de la etapa: Identidad wversus confusion de roles

Te quiero invitar a la
pelugueria para que te
hagas un nuevo corte de
pelo. ¢Te parece?

El joven en este periodo comienza a transitar
un largo camino en el que intentara compren-
der los cambios que esta4 experimentando,
para poder llegar a reconocer quién es
realmente, cuales son sus capacidades y
posibilidades y cudl es el rol que juegan en
su vida sus seres queridos. La pubertad es
una etapa de muchas pérdidas y de duelo, ya
gue poco a poco se empieza a dejar atras los
intereses, preferencias y formas de relacion
propios de la infancia, para comenzar a
explorar y descubrir nuevas posibilidades.
Abandonar la seguridad propia de la nifiez
no es una tarea facil, por lo que la crisis de
identidad toma mucho tiempo, comenzando
en la pubertad y extendiéndose a lo largo de
toda la adolescencia.

> A partir de elementos externos como el vestuario, el peinado y 1os juegos podemos
ir ayudando al joven a tomar conciencia de que ya no es un nifio pequefio sino que esta

creciendo.



Para favorecer el desarrollo de la
identidad en este periodo

- Es importante que los padres asuman que
su hijo esta creciendo y que no porque tenga
sindrome de Down permanecera siendo un
nifo para siempre. Se deben reconocer y
aceptar sus intereses 0 gustos por cosas de
mayores, sin por ello tratarlos como adultos,
cuando aun no lo son.

- Ayudarlo a adecuar su forma de vestir y
peinarse, la decoracion de su pieza, los libros
0 programas de television que ve, de modo
gue sean acordes a su edad. Esto no se puede
realizar en forma brusca, imponiendo ni
exigiendo que abandone todos sus intereses
previos; pero si se puede ir, paulatinamente,
sugiriendo otras tematicas y mostrandole
otras posibilidades.

- Anticiparse y conversar sobre los cambios
fisicos que experimentara, producto del
desarrollo puberal, mostrandolo como algo
natural, normal y bueno.

(>4
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- Crear espacios de intimidad que favorezcan
el didlogo y la conversacion. Para esto es
bueno salir, de vez en cuando, solo con el
joven de manera de mostrar interés por su
individualidad. El bajo nivel de iniciativa que
presentan algunas personas con sindrome de
Down, hace necesario que sean los adultos los
que propongan los temas a conversar y hagan
preguntas al joven, guidndolo hacia los temas
relevantes. Se debe recordar siempre que las
capacidades comprensivas de la personas con
sindrome de Down suelen ser mucho mayores
que las expresivas, por lo que aun cuando le
cueste mucho decir o poner en palabras lo
que piensa o siente, se beneficiara de una
conversacion con sus padres, especialmente
si logramos transmitirle seguridad, paciencia
y aceptacién incondicional.
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- Una manera de apoyar al joven en el
desarrollo de su identidad personal y ayudarlo
a reconocer sus caracteristicas propias, es
favoreciendo la préactica de algin deporte,
hobby u otraactividad recreativa. Esto le ayuda

Te invito a que vayamos a a definirse a si mismo desde una dimension

caminar juntos por la cuadra. concreta y especifica, visualizdndose como
bueno y competente. A su vez, le da seguridad

y le permite diferenciarse respecto alos demas.

iBueno!

P> Crear espacios de intimidad, en los que se pueda compartir un rato
asolas con el joven, es una buena forma de ayudarlo a sentirse seguro y
acompafiarlo en su proceso de crecimiento.
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Hitos en el desarrollo: Cambios corporales e ingreso al segundo ciclo de escolaridad

Cambios corporales

Las personas con sindrome de Down expe-
rimentan los mismos cambios corporales que
el resto de las personas. Estos, en general,
suelen ocurrir en edades bastante similares a
las de la poblacion y se debe tener presente
que suceden independientemente del nivel
de madurez social y/o emocional del joven. Es
por esto que los padres deben estar atentos
para reconocer los primeros indicadores del
inicio de la pubertad, de manera de poder
conversar con sus hijos y dar la informacion
pertinente respecto a lo que ocurrira, para que
asi puedan estar preparados y no se asusten.

Los principales cambios fisicos que ocurren durante la pubertad son®:

Aumento de estatura Aumento de estatura
Sudoracion Sudoracion
Aparecen espinillas 0 acné Aparecen espinillas 0 acné

Comienza a crecer o aumentar vello en: Axila Comienza a crecer o aumentar vello en:
/ Pubis / Piernas y brazos / Cara / Pecho Axila / Pubis / Piernas y brazos

Crecen testiculos y pene Crecen pechos
Cambio en la silueta corporal: Cambio en la silueta corporal:
Mayor musculatura / Aumento de peso Ensanchamiento de caderas / Aumento de peso

Cambio de voz

Erecciones y eyaculacion Menstruacion



158

Fundacion Complementa

Pubertad

»» Dentro de un ambiente natural, tranquilo y de intimidad se
crean las condiciones para poder explicar y anticipar los cambios

Para abordar los temas propios
de la pubertad

- Se debe averiguar qué sabe el joven y
segun los conocimientos que tenga hay que
planificar la informacién que sea necesario
entregar. Para esto es recomendable hacer
preguntas sencillas como “Has escuchado

sobre...” “Has escuchado la palabra...” “;Qué
crees que significa...”?

- Hay que crear un ambiente de intimidad
para poder abordar estos temas. Es necesario
contar con tiempo y tranquilidad para
escuchar y conversar.

Ahora que estas creciendo algunas
cosas van a cambiar en tu cuerpo.

que el joven experimetara a nivel corporal.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

- No basta con una Unica conversacion para
dar el tema por “cerrado”. Por el contario, lo
ideal es que se converse en forma gradual y
reiterada, ya que ellos necesitan de mucha
repeticién para internalizar la informacion.

- Aprovechar situaciones naturales, que
surjan espontaneamente en la vida del joven,

para hablar y preguntar sobre estos temas.

- Usar laminas, libros o dibujos para apoyar
visualmente lo que se esta diciendo. Existe
mucho material para padres y se puede elegir
el que sea mas apropiado. Debemos recordar
que ellos captan y retienen la mayor parte de

la informacion por el canal visual.




- Usar un lenguaje simple y directo, no
sofisticado, para nombrar cada una de las
partes del cuerpo a las que se quiere hacer
referencia. No es bueno utilizar sobrenombres,
ya que confunden.

- Revisar qué es lo que el joven ha com-
prendido. Una vez que hemos entregado
informacion es muy importante hacer
preguntas que permitan chequear que haya
entendido lo que queriamos decir y que no
haya quedado confundido en algin ambito.
Ademas, esto permitira saber qué temas se

deben seguir reforzando en el tiempo.

INICIAL
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Ingreso al segundo ciclo
de escolaridad

El paso desde el primer ciclo de educacion
escolar al segundo representa un importante
desafio para el joven con sindrome de Down,
ya que el nuevo sistema implica una serie de
cambios. En muchos casos el nifio pasa de
un edificio y patio a otro, el cual suele ser
mas grande y abierto, lo que representa una
dificultad importante desde el punto de vista
de la adaptacién. Por lo general, dejan de
tener un profesor jefe que esta presente en la
mayor parte de las clases, y comienzan a tener
distintos profesores para cada asignatura.
Esto significa que tienen que aprender a
adaptarse a diversos estilos de interaccion
y de ensefianza. Por otro lado, el nivel de
complejidad de los contenidos académicos
aumenta considerablemente a partir de quinto
basico, por lo que muchas veces requieren de
mas adecuaciones curriculares que las que
habian tenido hasta ese momento.

> Elingreso al segundo ciclo supone una serie de
cambios y, por ende, nuevos desafios que se deben tener
presentes para brindar los apoyos adecuados.
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Todo lo anterior significa un aumento de las
exigencias para la persona con sindrome de
Down, lo que se sumaalos cambios personales
propios de la etapa evolutiva y al hecho de
gue comienzan a hacerse mas notorias las
diferencias de intereses con los compafieros.
Por esto el joven puede presentar dificultades
dentro del proceso de integracion escolar, y es
necesario detectarlas a tiempo para tomar las
medidas y acciones pertinentes.

> Se puede ayudar al joven a estructurar su dia en el colegio mediante el uso de
organizadores graficos, que le permitan anticipar y planificar sus rutinas escolares.

Algunas claves que pueden hacer
mas facil el ingreso al segundo ciclo

-Anticipar al joven respecto a los cambios que
va a enfrentar en el colegio, explicandole con
claridad lo que se espera que haga en cada
una de las instancias y a quién puede recurrir
dentro del establecimiento, en caso de estar
confundido o no saber como enfrentar algin
problema.

- Ayudar al joven a conocer y anticipar las
rutinas a través de organizadores visuales,
horarios y calendarios. Mejor aln si se hacen
con dibujos, fotos y colores.

- Reforzar las vias de comunicacion entre
la familia, el colegio y los profesionales que
trabajan con el joven, de manera de promover
una adecuada coordinacion entre los agentes
implicados, que permita detectar e intervenir
atiempo si es que aparecen complicaciones.

- Realizar una revisién de los contenidos y
objetivos escolares, seleccionando aquellos
gue sean realmente relevantes y alcanzables
para el alumno, de manera de hacer buenas
adecuaciones curriculares.
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- Asignar al joven algn rol o responsabilidad ~ Principales objetivos que se deben
dentro del curso, ya que esto le permite sentir ~ lograr en esta etapa:

que es un aporte real y reconocerse como )
- Reconocer y comprender los cambios

importante, a pesar de sus dificultades. Por corporales y psicolégicos propios de la

ejemplo, el puede ser el encargado de llevar edad.
el libro de clases o de repartir las guias de - Comprender el sentido de la propia
trabajo a sus comparieros. sexualidad, como una parte integral de la
personalidad.
- Monitorear en forma permanente el - Reconocer y regular los sentimientos de
progreso del joven, estando atento para atraccién hacia personas del sexo opuesto.
detectar posibles indicadores que den - Desarrollar un sentimiento de pertenencia
cuenta de que estéa presentando dificultades. ;especto al grupo de pares con sindrome
e Down.

Algunos de estos indicadores son: resistencia )
- Desarrollar una adecuada capacidad de

regulacion emocional, que le permita

manejar la impulsividad y ansiedad propias
no se daban, dolores abdominales o vémitos de la etapa.

y rechazo respecto a ir al colegio, aparicion de
conductas disruptivas o agresivas que antes

frecuentes cuando debe ir al colegio.

e®® 0000 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000,

No podemos perder nunca de vista que el verdadero sentido de la integracion escolar es que el joven se beneficie y se
desarrolle en forma integral. Si un alumno comienza a dar maltiples sefiales de estar pasandolo mal en el colegio y se
empieza a observar que los costos de la integracion son mayores que sus beneficios, se debe evaluar si es oportuno
continuar en el colegio, comparando dicha opcién con la alternativa de poder asistir a un programa de educacion especial.

En Complementa se ha desarrollado un Programa de Transicion, al que asisten alumnos de entre 11y 16 afios, el cual busca
dar una respuesta educativa a quienes, por diversas razones, han dejado el colegio durante el segundo ciclo. Este programa
pone énfasis en la entrega de algunos contenidos escolares relevantes y en talleres orientados al desarrollo integral de la
persona como, por ejemplo, de afectividad, tiempo libre y ocio y expresion artistica.

P TR YT
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Favorecer la adquisicion de un vocabulario emocional

MAas rico.

-

PP Esimportante ensefiar al joven a identificar los distintos matices de una
misma emocion, ya que en la medida que su vocabulario emocional sea mas
preciso, le resultara mas facil expresar lo que realmente esta sintiendo.

Hay muchas formas
distintas de estar con rabia.

Puedes estar molesta, furiosa

0 enojada. ¢Cuando te has
sentido furiosa?

~

J

- Ayudar al joven a reconocer y nombrar algunos
sentimientos mas complejos.

Es para mi hermana
porque le rompi su libro.

Estas
arrepentida y
quieres pedirle

perdén.

> Aestaedad el joven ya es capaz de entender el significado de algunos
sentimientos que van més all4 de las emociones basicas, tales como la
amistad, el perddn o la solidaridad. Se le puede ayudar a identificarlos,
nombrandolos cuando se hacen presentes en las diversas situaciones de la
vida cotidiana.
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- Favorecer el uso del lenguaje emocional en la vida - Ayudar al joven areconocer los sentimientos de atraccion
cotidiana. que puede experimentar hacia personas del sexo opuesto

e identificar conductas adecuadas para canalizarlos.
;Como se

sintieron hoy
cuando supieron
que la abuela

esta enferma?

Me gusta Rosita,
la quiero besar.

A mi me dio pena}

[Sl’... me puse triste.

Es normal que te pueda
gustar una compafera, puedes
sentir carifio por ella. Rero no

puedes llegar y besarla, ella

se sentiria mal. ¢Cémo puedes

demostrarle ese carifio para
L que ella se sienta bien?

J
PP Es bueno promover las instancias familiares en las que se converse »» Un joven con sindrome de Down se siente atraido por otras personas,
sobre las distintas emociones. En un comienzo sera necesario dirigir el al igual que cualquiera de su edad. Es necesario conversar con ellos en forma

didlogo por medio de preguntas y alternativas de respuestas. explicita y directa qué conductas pueden realizar para expresar lo que
sienten y qué conductas no son adecuadas, poniendo el foco en el respeto a
si mismoy al otro.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Abordar el tema de lacomplementariedad entre hombres - Ayudar al joven a identificar y poner un nombre al

y mujeres. conflicto de sentimientos que experimenta entre querer
ser independiente junto con la necesidad de ser protegido.
Hoy besé a Juan.} e RYE

Llama a mi Estas mas grande por lo
amigo para que quieres ir al campo

Sé que Juan es tu mejor amigo y lo quieres decirle que si con tu amigo, pero te
mucho. Rero dos hombres no se besan. Un puedo ir con él pone nervioso tener que

hombre besa a una mujer A un amigo le a su campo. llamarlo por teléfono.

damos un abrazo o le damos la mano. /

N

PP Algunos jovenes con sindrome de Down pueden sentirse atraidos o PP Es bueno reflejar al joven sus sentimientos contradictorios, de manera
incluso presentar conductas sexualizadas hacia una persona de su mismo de ayudarlo a hacerse consciente de lo que esté viviendo. No hay que exigir
sexo. Esto es frecuente y no constituye una orientacion homosexual, sino al joven que sea siempre consistente porque esas “contradicciones” son algo
que muchas veces corresponde a una confusion de los sentimientos y el propio de la edad.

carifio propios de la amistad. Se debe conversar y ensefiar en forma explicita
cudles son las formas de contacto apropiadas entre personas del mismo y
de distinto sexo.
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- Desarrollar la capacidad para regular la propia - Favorecer la expresion verbal de las propias emaociones
impulsividad a través del uso de dialogos internos. como una forma de tener mayor control sobre ellas.
Mi amiga me Te dio pena que te dijera
dijo que yo eso. Es bueno que le digas
[ Piensa antes de actuar era gorda a ella como te sentiste.
No voy a
empujar,
no voy a
empujar..
PP Se puede ayudar al joven a regular su conducta, ensefiandole frases PP Es necesario estimular al joven para que pueda poner un nombre a lo

breves que debe memorizar y que, posteriormente, podra decirse a simismo  que esté sintiendo y expresarlo a quien corresponda. Ayuda el hacer un “role
para calmarse. Estas frases se deben ensefiar al joven cuando esta tranquilo playing”, en el que se ensaya en forma concreta con el joven lo que le va a

y, €N un comienzo, sera necesario que el adulto se las recuerde en los decir al otro.

momentos criticos.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Desarrollar formas simbolicas para expresar las propias - Apoyar en los momentos de tristeza y desanimo.
emociones.
p
Me doy cuenta que estdas muy enojado Estas con mucha
porque no te convidaron al paseo. ¢Te pena... Yo voy a
parece que escribamos una carta en la que estar aqui para
pongamos todo lo que sientes ahora? acompafarte.

PP Hay situaciones en las que, por diversas razones, no podemos expresar ~ »» Cuando un joven esté triste, es frecuente que los adultos traten de
directamente lo que sentimos a otra persona. En dichas ocasiones se puede “convencerlo” de que no hay motivo para ello. Generalmente esto no tiene

estimular al joven a escribir una carta en la que queden plasmados sus efectos positivos, porque la persona no se siente comprendida y se genera
sentimientos. Esto tiene un efecto liberador, aunque nunca sea recibidapor ~ una “distancia emocional” entre ambos. Es mejor ponerse en el lugar del
el destinatario. otro y acompafiarlo en su emocion. Cuando se haya sentido entendido y

acogido, se le pueden ir mostrando, de un modo muy sutil, pequefias cosas
que puedan alegrarlo.
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- Ayudar al joven a buscar y realizar actividades que le - Desarrollar un sano sentido del humor.
hacen sentir bien.

Te propongo que Decirle a tu hermano que
organicemos un paseo tiene cara de pato no es una
broma simpatica; él se sintié

mal y no es divertido.

en bicicleta el fin de
semana ¢A quiénes te
gustaria convidar?

P» Es importante ayudar al joven a planificar alguna actividad entretenida ~ »» Esimportante ensefiar al joven a distinguir entre las bromas que son
para que haga con sus amigos. Una vez que ésta ha sido realizada es muy divertidas y aquellas que pueden herir a otros.
bueno conversar con ély comentar como fue la experiencia.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Ayudar al joven a reconocer los cambios que ha - Crear instancias para hablar sobre el sindrome de Down.
experimentado.

o, . N
JPr qué yo
~ - no voy a g A las personas con
;Te das cuenta de cémo clases de sindrome de Down puede
has cambiado? Antes inglés con mis costarles mas aprender
eras baja y ahora compafieros de otros idiomas. Por eso es
mucho mas alta. Antes colegio? m(?Jor que aproveches ese
te gustaba jugar a tiempo en tus clases de
las mufiecas y ahora arte, ya que eres muy
prefieres la musica. bueno pintd.

in LT v

PP Se pueden usar fotografias o dibujos hechos por el propio joven, para PP Esimportante conversar en forma frecuente y natural sobre lo que
conversar sobre los cambios que ha experimentado tanto a nivel fisico esy lo que implica el sindrome de Down. Se debe poner énfasis en las
COMO en sus gustos e intereses. posibilidades y talentos, sin desconocer las limitaciones.
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- Reconocery valorar los recursos y cualidades personales.

-
Anotemos en esta lista las
cosas para las que tu eres
buena. Eres buena amiga,

buena para bailar ¢qué mas?

Soy buena
para ayudar.

PP Se puede confeccionar junto con el joven, una lista de cualidades y
caracteristicas personales positivas. Se pueden ir agregando otros atributos,
en la medida que éstos aparecen en la vida cotidiana.

- Ayudar al joven a comprender lo que es la empatia.

Todas las personas tenemos sentimientos
diferentes y podemos descubrir lo que
sienten los otros. ¢Qué crees que siento yo
cuando tu me ayudas?

PP En esta etapa se puede conversar directamente con el joven sobre

la necesidad de intentar comprender los sentimientos de los otros,
mostrandole en base a ejemplos concretos que todas las personas sentimos
cosas diferentes.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Reconocer los efectos que produce la propia conducta - Planificar situaciones enlas que el joven pueda demostrar
sobre los demas. cuidado y preocupacion hacia otros.
¢,Colmo crees que se sintié Juan Vamos a revisar qué ropa ya
porque le sacaste la billetera de no usas y la vamos a regalar.
su mochila? ¢Qué sentirias tu si ¢.,Como se sentiria una persona al
te hacen lo mismo? recibir este poleron de regalo?

PP Cuando el joven ha hecho algo que molestd o alegro a otro, es »» Es muy bueno para un joven con sindrome de Down experimentar la
necesario detenerse y hacerlo reflexionar al respecto, de modo de ayudarlo sensacion de que él puede dar y entregar a los demas, y que no es siempre
adesarrollar la empatfa. él quien recibe ayuda o apoyo de otros.
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- Cuidar uso del mail y otros medios de comunicacion.

PP Eluso del mail y otros medios de comunicacion permite al joven
mantener contacto con amistades y entretenerse. Sin embargo, su uso
debe ser con la supervision de un adulto, ya que de lo contario se corre el
riesgo de que se contacten con personas poco adecuadas y/o que tengan
conversaciones poco constructivas con sus propios amigos.

Educacion continua de la afectividad y
sexualidad

Durante la pubertad el joven experiementa una serie de
cambios fisicos que le llevan, a su vez, a experimentar
diversas emociones. Es por esto un periodo critico, en
el que se debe estar permanentemente conversando y
entregando apoyo e informacién al joven respecto a lo que
esté viviendo y a diversas inquietudes que pueda tener.

La presencia cercana Y la relacion de confianza con
los padres debe ser la base para que el joven pueda
comprender y aceptar lo que esta viviendo. No basta
con una conversacion esporadica en la que se entregue
informacion biolégica. Se requiere de una relacion afectiva,
gue permita al joven sentirse seguro y tener la traquilidad
de que lo que esta experimentando es normal y bueno.

En la educacién afectivo - sexual dentro de este periodo
se deben tener siempre presente los siguientes objetivos:

- Anticiparse y explicar al joven los cambios que
experimentara a nivel corporal, mostrandolos
como algo bueno.

- Ayudarlo a mantener una apariencia personal
adecuada, favoreciendo habitos de higiene.

- Comprender lo que son los espacios y las
actividades publicas y privadas.

- Comprender y diferenciar lo que es la amistad, el
pololeo y el matrimonio, reconociendo lo que
cada una de estas relaciones implica.

Este tema ha sido ampliamente desarrollado en el apartado
de Afectividad y Sexualidad del capitulo I.
(Ver paginas 58 a 64)
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Esta etapa suele comenzar alrededor de los 15 6 16 afios y su duracién ¢Como es el joven en esta etapa?
es muy variable, ya que depende de la consolidacién de la identidad ) .,
T - Laadolescenciaesunaetapade extraversion,
personal. En términos generales, se puede plantear que dura hasta ) )
es decir, es un periodo en que la persona se
los 22 6 24 afios aunque, en muchos casos, puede prolongarse mas ) ) )
) ) ) orienta hacia afuera, hay una gran necesidad
alla de estas edades, dado que la construccion de la identidad es un » .
) ) de compafila y de establecer relaciones
proceso complejo. Respecto a la etapa educativa, la mayor parte de o :
B _ - ) significativas con otros, especialmente con
los jovenes asisten a programas de educacion especial, aunque hay
] ) o pares. Es por esto fundamental crear las
algunos que permanecen integrados en el colegio o participan de un . )
i . ] condiciones para que el joven pueda estar en
programa mixto, que combina ambas alternativas. »
contacto permanente con otros jovenes con
sindrome de Down, con quienes se sentira
realmente comprendido y compartira gustos

e intereses.

- En este periodo aumenta el umbral de goce,
es decir, se requieren estimulos mas intensos
para poder disfrutar, por lo que es frecuente
que el joven se sienta aburrido y que muchas
de las cosas con las que antes se entretenia
dejen de resultarle atractivas. Por este motivo
es necesario ayudarlo a explorar nuevas areas
de interés y a planificar su tiempo libre, de
modo que pueda mantenerse activoy animado
y no caiga en un aislamiento y pasividad que
lo lleven a deprimirse. (\Ver tiempo libre y ocio,
paginas 82y 83).

PP La adolescencia es el periodo en el que un joven define quiény como es. Los amigos
juegan un rol fundamental en este proceso.
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- La afectividad en este momento sigue
Te propongo que vengas

conmigo porque voy a ir
a arreglar mi auto. Luego proceso de reconocimiento de los propios
cambios corporales y sentimientos, por lo

siendo inestable. AlUn se encuentran en un

podemos pasar a mirar los
autos que estan en exhibicion.

gue necesitan de una guia y orientacion

permanente.

- Es frecuente que la atraccion por personas
del sexo opuesto sea intensa y que quieran
“pololear”-palabra que se usa en Chile y que
equivale a “ponerse de novios” en otros paises-.
Seré necesario que cuenten con una orientacion
continua para ir comprendiendo conceptos
tan importantes como la fidelidad y el respeto
hacia el otro. Es crucial ayudarlos a comprender

PP El tiempo libre debe ser planificado de modo de
organizar actividades que ayuden al joven a sentirse activo

y contento. El apoyo de los distintos miembros de la familia
65 Necesario en este proceso Se debe llevar al adolescente a entender que

la sexualidad dentro de un contexto amplio, de
respeto hacia uno mismoy hacia la otra persona.

el amor implica renuncia y supone apertura y
entrega hacia el otro.

- En esta etapa se consolida la identidad
sexual, que ya se venia desarrollando desde
la primera infancia. El adolescente llega a
reconocerse y asumirse como varon 0 mujetr,
identificAndose con las caracteristicas y roles
propios del ser masculino o femenino.
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- El grupo de amigos juega un rol fundamental
en este momento. Ellos buscan el grupo de
pares para sentirse apoyados, seguros y
fuertes. Necesitan ser aceptados y tratan
de adaptarse a los modelos que valoran.
Serd necesario ayudarlos a discriminar qué
conductas en los jovenes de su edad son
adecuadas y cudles no son convenientes.

PP En este periodo el joven posee una mayor capacidad para ponerse en el lugar
de otros, especialmente de sus pares. Este tipo de conductas deben ser reconocidas y
felicitadas por los adultos, de manera de potenciarlas.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

- En esta etapa se espera que se vaya
consolidando el desarrollo moral, por lo que
el joven ir4 siendo capaz de comprender
e internalizar algunas reglas, valores vy
principios, tales como la solidaridad, la
fidelidad o la amistad. A pesar de que el
joven pueda entender estos conceptos, es
totalmente normal que en diversas situaciones
no sea capaz de llevarlos a la préactica. De
todos modos, se debe insistir y reforzar estos

valores.

- Aumenta la capacidad de empatia, aunque
ésta se dirige principalmente hacia los pares.
Frente a los padres o figuras de autoridad,
suelen adoptar una postura criticay les cuesta
entender sus puntos de vista.

- Aumenta la capacidad reflexiva, por lo que
es més probable que el joven alcance ciertos
niveles de autocontrol. Esta es una capacidad
que se debe estimular en forma permanente,
teniendo siempre presente que las personas
con sindrome de Down poseen voluntad y, por
tanto, si ésta es adecuadamente educada son
capaces de alcanzar niveles importantes de
autodominio.
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- Muchos jovenes le asignan bastante
importancia a su apariencia fisica, preocu-
pandose por la forma en que se ven, la ropa
que usan y también por algunos de los rasgos
fisicos propios del sindrome de Down. Es
necesario que cuenten con el apoyo de la
familia para poder aceptar y llegar a quererse
a si mismos tal como son, con sus propios
atributos fisicos. También es fundamental
que se les ayude a mantener una apariencia
personal adecuada, tanto en el cuidado de los
habitos de higiene como en el uso de ropa que
sea apropiada para su edad.

PP Se debe ayudar al joven a mantener una apariencia
personal adecuada, ya que ésta sera su primera puerta de
entrada para ser aceptado y realmente integrado en los
diversos ambientes.

Te compré este champu especial para
el pelo graso. Es importante que tu pelo
esté siempre limpio por lo que te lo
debes lavar todos los dias.
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Crisis evolutiva:

Identidad versus confusion de roles

Durante la adolescencia continda en desa-
rrollo el desafio evolutivo de definir la propia
identidad, el
durante la pubertad. La tarea fundamental de

cual comenz6 previamente

este periodo es que el joven pueda desarrollar
un sentido de si mismo que sea coherente
con sus propias caracteristicas, es decir,
gue integre de un modo realista las propias
fortalezas y debilidades. Si esto se logra, la
persona sera capaz de ir definiendo, con el
apoyo de su familia, un plan de vida que sea
concordante con sus propias capacidades.
La confusion de roles se produce cuando el
joven basa su identidad en aspectos ajenos
a lo que él es realmente; por ejemplo, pensar
que es muy bueno para la musica y sofiar con
llegar a ser una estrella de rock, cuando en
realidad no posee talentos en el &rea musical.
Esto suele traducirse en una gran dificultad
para establecer un proyecto de futuro y para
aceptarse tal como se es.

Para favorecer el desarrollo de la
identidad en este periodo

- La construccion de la identidad de una
persona con sindrome de Down exige

tener que enfrentarse con las propias

limitaciones, aceptando e integrando las
propias dificultades. Junto con esto, se deben
ir reconociendo las fortalezas y cualidades
personales que van mas alla de la trisomia.
Es necesario conversar con el joven en forma

abierta y sincera respecto a estos temas.

- Puede ocurrir que el adolescente
experimente frustracion frente a la dis-
capacidad, manifestando sus deseos de ser
como los demas. Por mucho que los padres
quisieran evitar a su hijo este proceso, no
se puede modificar la realidad. Los jovenes
necesitan que sus padres hablen con ellos
de estos temas y que acojan y entiendan sus
sentimientos de impotencia o frustracion.
Pero también necesitan que puedan ayudarlo
avisualizar, en lo concreto de la vida, las cosas
que ha podido lograr y las potencialidades y

recursos con que cuenta.



PP Hablar del sindrome de Down, con todo lo que realmente implica, significa transmitir
al joven un verdadero modelo de aceptacion.

e N
Yo quiero Sé que te gustaria manejar y que
aprender te da rabia no poder hacerlo.
a manejar, Hay algunas cosas que para las
igual que mis personas con sindrome de Down
hermanos. son mas complicadas. Lo bueno es

que tu puedes manejar tu bicicleta
para ir a distintos lugares.
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- Es necesario ayudar al joven a hacerse
consciente de sus cualidades y talentos y
hablar de su futuro y de las posibilidades de
tener un trabajo. Los padres que son capaces
de hablar honradamente con su hijo sobre
su discapacidad estan siendo un modelo de
aceptacion, lo cual ayudara al hijo a aceptarse
y quererse.

- Dentro de la construccion de la propia
identidad el joven suele identificarse con
distintos modelos o ideales. Es importante
cuidar los modelos a los que esta expuesto
el joven, de manera que pueda ir adoptando
actitudes constructivas y positivas. Muchos
jévenes se identifican en forma rigida con
personajes de la television o del ambito
musical, los cuales pueden no ser siempre
positivos. Es bueno canalizar esa inclinacion,
mostrandole otros modelos igualmente atrac-
tivos, pero con caracteristicas mas positivas.
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Hitos en el desarrollo: Salida del colegio y construccion de un proyecto de vida

Actualmente en Chile gran parte de los
jovenes con sindrome de Down finalizan su
etapa escolar cuando terminan la ensefianza
basica. Esto se debe, por lo general, a que
en la enseflanza media los contenidos y
objetivos educativos requieren del desarrollo
del pensamiento abstracto, frente al cual
las personas con sindrome de Down tienen
muchas dificultades. Ademads, los centros
educativos cuentan con pocos recursos para
satisfacer adecuadamente sus necesidades
en esta etapa. De todos modos, existe un
porcentaje de alumnos que accede a la
educacion media, muchas veces en una
modalidad mixta (asistiendo algunos dias al
colegio y otros a un programa de educacién
especial).

Independientemente de cual sea la edad
o las causas por las que ocurre, cuando el
adolescente esta préximo a salir del colegio,
ély su familia se ven enfrentados a la pregunta
respecto a qué va a hacer en adelante. Es
necesario que esta interrogante se la planteen
con bastante anticipacién, de manera de
poder explorar las posibilidades existentes,
tomando en cuenta las caracteristicas,

habilidades y preferencias del joven.

Como apoyar al joven en esta
transicion

- Dejar el colegio, sobre todo cuando se sabe
que la mayoria de los antiguos compafieros
permanece ahi, puede ser dificil para el
joven con sindrome de Down. Representa
abandonar una rutina y un ambiente al que
estaba acostumbrado y dejar atrds personas
que fueron afectivamente importantes. Esto
debe ser considerado por los padres, quienes
pueden ayudarlo acogiendo y explicitando
las emociones que muchas veces ellos no
expresan verbalmente pero si a través de
la conducta (desgano, desmotivaciéon o

frustracion).

- También puede ayudar la realizacién de
algun tipo de rito, equivalente a la graduacién,
que tenga el sentido de cerrar una etapa
y reconocer los logros del joven. Puede
hacerse de diversas formas, ya sea como una
convivencia con los compafieros de curso
0 una comida familiar. Lo importante es que
en ella se simbolice la etapa que termina y se
muestren las proyecciones de lo que viene en
el futuro.



- El disefio del proyecto de vida futuro es parte
fundamental del proceso de construccion de
la identidad. Es por esto que tendra que ser
planificado con el propio joven, de forma
gradual y supervisada, pero jamas dejando
al protagonista fuera del proceso. Si las
opiniones del joven respecto a su propia
vida son escuchadas y consideradas, dentro
de ciertos parametros que establecen los
padres, se estara facilitando el desarrollo

de su identidad y promoviendo su bienestar

emocional.

)
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- Lo anteriormente descrito no es facil, dado
que las opciones que ofrece el entorno son
limitadas. Una posibilidad es que comience
a asistir a un centro especializado, en el que
se le ayude a consolidar los aprendizajes
adquiridos en el colegio y, ademas, se le
entreguen otras herramientas necesarias
para su adecuada adaptacion a la vida laboral
futura. Esta alternativa tiene el beneficio
de que le da al joven un mayor tiempo para
madurar y consolidar sus aprendizajes, antes
de enfrentarse directamente con la sociedad y
el mundo del trabajo.

PP Esimportante cerrar la etapa escolar mediante
algn tipo de rito o ceremonia, que permita el joven recibir
el reconocimiento de sus seres queridos por los logros
obtenidos y el esfuerzo dedicado.

179



180 Fundacion Complementa

Adolescencia

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Principales objetivos que se deben lograr en esta etapa:

- Desarrollar un sentido de identidad estable y realista, acorde a sus
capacidades.

- Desarrollar competencias y habilidades que le permitan integrarse
en el mundo social y laboral.

- Integrar dentro de la personalidad la propia sexualidad y regular
Sus expresiones.

- Fortalecer los lazos con el grupo de amigos y contar con ellos como
una fuente de afecto y compaifiia.

- Estimular la toma de decisiones y la autodererminacién para poder
construir el propio proyecto de vida.

e®00 000 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000,
.

PROGRAMA DE EDUCACION ESPECIAL SUPERIOR - PEES.
Complementa ha desarrollado el Programa PEES, dirigido a jovenes entre
16 y 20 afios que han finalizado la etapa escolar. Este busca desarrollar en
los jovenes actitudes, intereses y valores que faciliten su incorporacion a la
vida social y laboral. El programa imparte contenidos especificos, dentro de
un marco de formacién permanente, como calculo, uso del dinero, lectura
y escritura, junto con una estimulacion cognitiva continua. También se
dan talleres: pre-laborales, de ocio y tiempo libre, arte, mdsica y expresion
corporal y afectividad y sexualidad.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

La adolescencia implica continuar profundizando los logros de la pubertad, por
lo que muchas de las estrategias que se deben usar en este periodo son las
mismas que las propuestas para la etapa anterior (Ver pagina 162). Junto con
ellas, se pueden incorporar las siguientes intervenciones.

- Promover la reflexion através del didlogoy las - Crear conversaciones en torno a valores y principios.
conversaciones.

¢Que te parece a ti Es dificil decir la verdad algunas veces,
que se case tu hermano pero si lo haces la mama va a estar
orgullosa de ti. Eso es ser honesta.

Me
emociona.

P> Esimportante pedirle al joven su opinién o punto de vista respecto PP La persona con sindrome de Down es capaz de desarrollar valores y
a las ditintas situaciones que le toca vivir. Mientras mas espacios de principios, en la medida que cuente con ejemplos concretos de ellos y que
conversacion existan, méas desarrollara la capacidad de expresion y se le ayude a tomar conciencia de sus propias acciones.

reflexion.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Orientar permanentemente al joven respecto a las - Ayudar al joven a diferenciar las relaciones de amistad
relaciones de intimidad y pololeo. respecto al pololeo.

Sé que quieres mucho a tu polola. Cuando Maria es la polola de Juan.
estan en lugares publicos puedes darle la & TU la quieres mucho, pero
mano o0 abrazarla. Un beso es algo privado.

— —
o
8
13
e
i
PP EL joven con sindrome de Down necesita que se le oriente en forma PP Esimportante que el joven cuente con una mediacion externa que le
precisa y concreta respecto a como expresar su afecto, de manera de permita diferenciar los distintos tipos de relaciones y lo que implica cada

adecuarse a los distintos contextos sociales. una de ellas.
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- Ayudar al joven a adquirir espacios de autonomia y - Mantener una figura de autoridad clara y consistente.
autodeterminacion.

( 1
Quiero tener llaves de la Te las voy a rNo tienes permiso para ir a
casa para entrar solo. dar porque ese parque sola, es peligroso.
sé que eres Sé que te da rabia. Rro te
capaz de lo digo porque soy tu mama
cuidarlas. y sé que eso ho es bueno
Y para ti.

PP En la medida que el joven dé muestras de responsabilidad, se le PP Eljoven debe ser capaz de entender que la autoridad de los padres
pueden dar atribuciones que sean acordes a su edad y capacidad. Esto lo esta al servicio de su propio bienestar. Un sistema de normas excesivamente
ayuda a sentirse seguro de s mismo. autoritario o permisivo, dafia la seguridad del adolescente.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Definir un sistema de normas claras y con consecuencias - Estimular al joven a expresar sus sentimientos,
conocidas ayudandolo a reconocer los contextos adecuados para
hacerlo.

En esta casa el respeto es muy importante.

Gritarle a la mama no esta permitido. Si le

gritas, tendras que pedirle perdén y hacer
algo para que se sienta bien.

Esta semana te he visto
desanimada y un poco triste. ¢Qué
es lo que te ha pasado? Conmigo
puedes conversar de lo que sientes.

PP Las normas fundamentales de convivencia dentro de la familia deben PP Junto con poner en palabras las emociones que identificamos en

ser conocidas de antemano por el joven, quien ademas debe saber cuales el joven, es necesario ensefiarle a reconocer los espacios en 0s que es

son las consecuencias a las que tendra que atenerse si es que transgrede adecuado hablar de ellas. No es sano hacer pablicos, en cualquier contexto,
alguna de ellas. todos sus sentimientos ya que debe aprender a resguardar su intimidad.
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- Crear variadas instancias de integracion con los pares. - Planificar, en conjunto con el joven, las conductas

adecuadas en las distintas instancias sociales.

Rronto sera tu cumplearios.
¢ Te gustaria celebrarlo
con tus amigos?

Te ves muy bien. Acuérdate que en la

fiesta tienes que saludar a los duefios

de casa, bailar de un modo tranquilo y
comer so6lo una hamburguesa.

é
€
i
]
F

PP Esimportante estimular al joven a establecer y mantener las
relaciones con los pares, ya que ellos juegan un rol central en esta etapa.

Esto supone un esfuerzo importante por parte de la familia, en cuanto a la
organizacion y supervision.

PP Se debe explicitar con el joven qué conductas son adecuadas y cuéles
no lo son en distintos contextos sociales, como una fiesta. Para que el joven

lo recuerde, es bueno repetirlo varias veces e incluso se pueden usar apoyos
gréficos, como dibujos.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Favorecer el desarrollo de la voluntad, ayudando al joven - Hacerlo participe de temas de actualidad para que pueda

a hacerse cargo de las consecuencias de sus actos. intervenir.

Rompiste los audifonos que te habia dicho
que no sacaras. Tendras que ahorrar plata
de tu mesada para comprar unos NUEVOS.

( I
En poco

tiempo mas se
realizaran las
elecciones de

W .
. presidente en
nuestro pais.
-

- :: i %

_— s —

: Tiisiee

:

PP Esimportante que el joven experimente, en términos préacticos, P> Es importante conversar con el joven sobre algunos temas sencillos
(ue sus acciones tienen consecuencias reales. Esto lo ayuda a hacerse de actualidad, ya que eso le abre una puerta para conversar y poder
consciente de lo que hace y a poner un mayor esfuerzo en tratar de actuar integrarse en distintos contextos sociales.

correctamente.
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- Explicarle los cambios que se van produciendo en la
familia y acoger sus sentimientos al respecto.

Falta poco para que nazca tu
primer sobrino. TU seras su tia y
podras ayudarme a cuidarlo.

PP Dependiendo de la edad del resto de los miembros de la familia, es
probable que mientras viva la adolescencia, al joven le toque experimentar
diversos cambios en la estructura de ésta. Es necesario anticipar al joven
respecto a lo que ird ocurriendo y, dentro de lo posible, darle un rol que le
permita sentirse participe de lo que esta pasando.

Educacion continua de la afectividad y
sexualidad

Durante la adolescencia la dimension afectiva y sexual
juega un rol importante en la vida de la persona, ya que
debe integrar en su identidad todos los cambios expe-
rimentados en la etapa anterior. Es por esto que el joven
requerira de un apoyo y guia explicita y permanente.

Se deben tener siempre presente los siguientes objetivos:

- Ayudar al joven a reconocer y valorar positivamente los
cambios que ha experimentado a nivel corporal.

- Ayudarlo a mantener una apariencia personal adecuada,
que refleje un cuidado y aprecio por el propio cuerpo.

- Comprender cuales son los espacios y las actividades
publicas y privadas.

- Diferenciar los diversos tipos de relaciones,
reconociendo los grados de compromiso y cercania que
suponen la amistad, el pololeo y el matrimonio.

- Identificar los tipos de caricias y contactos apropiados
en cada uno de los tipos de relacion.

- Durante esta etapa pueden aparecer conductas de
connotacion sexual con pares del mismo sexo. Esto
no da cuenta de una orientacion homosexual, sino que
supone una dificultad para canalizar el afecto y regular
los propios impulsos. Es preciso brindar orientacion y
mostrar de modo explicito que la sexualidad supone una
complementariedad entre un hombre y una mujer.

Este tema ha sido ampliamente desarrollado en el
apartado de Afectividad y Sexualidad del capitulo I.
(Ver paginas 58 a 64).
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La adultez comienza, en las personas con sindrome de Down,
alrededor de los 22 6 24 afios, aunque este rango puede variar en
cada caso. El inicio de la vida adulta es la consolidacion de la identidad
personal, lo que permite a la persona ingresar al mundo laboral

y social, siendo capaz de realizar un aporte a éste. También tiene

que ver con el desarrollo de la capacidad para mantener relaciones
interpersonales estables y profundas. Por lo general, la persona con
sindrome de Down, en esta etapa, logra insertarse en un trabajo, ya
sea en un taller protegido o en una empresa ordinaria.

PP £l trabajo juega un rol fundamental dentro del proyecto de vida armonico de una
persona con sindrome de Down. Le permite sentirse integrado a la sociedad y reconocerse
capaz de aportar en su entorno.

Cabe sefialar que en laactualidad la esperanza
de vida de las personas con sindrome de
Down ha aumentado significativamente
respecto al pasado, aproximandose a los 60
afios. El desafio de la familia y de la sociedad
es proporcionar los medios que aseguren
que esos afios sean los mas plenos y felices
posibles.

La etapa de la vida adulta puede dividirse
en tres periodos: adultez temprana, adultez
media y adultez tardia. Cada uno de estos
momentos evolutivos supone sus propios
retos y desafios. En este manual se aborda
en profundidad el periodo de la adultez
temprana, ya que la Fundacién Complementa,
a lo largo de sus mas de 20 afios de trabajo,
ha acumulado una vasta experiencia respecto
a los adultos jévenes. Debido a que adn no
hay alumnos que hayan alcanzado la adultez
media o tardia, al final de este apartado se
hace so6lo una breve resefia descriptiva de
ambas etapas. Y es que si bien hoy se estan
estudiando y disefiando los programas que
permitan estar preparados para dar respuesta
en esos periodos, aln no se cuenta con una
experiencia real y concreta que permita hacer
sugerencias y orientaciones.
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PP Las personas con sindrome de Down describen que
para ellos lo méas importante son sus amigos y su familia. Su
presencia cercana y afectuosa es un factor protector para su
salud mental y fisica.

¢Como es el adulto joven con desarrollar, en etapas previas, la capacidad
sindrome de Down? de postergar algunos de sus deseos o

o ) necesidades en funcion del otro. También
- Entérminosgenerales,eladultoconsindrome o ) -
debe haber adquirido una serie de habilidades
de Down es una persona que ha alcanzado ) ) )
) ) ) sociales que le permitan interactuar
un cierto nivel de madurez emocional que le o )
. positivamente con los demés. Para alcanzar
permite reconocerse y aceptarse tal como ) ) ) )
) L ) este tipo de relaciones, se requiere tiempo y
es, incluyendo las limitaciones propias de ) )
) ) ) espacios compartidos, ya que con el pasar de
su discapacidad. De todos modos, existen o )
. los meses y los afios juntos, los vinculos se
algunas personas a quienes esto les cuesta .
o hacen sélidos y profundos.
mucho, lo que se debe principalmente a una

autoestima negativa. - La familia y los amigos son, para la mayoria

) ) de ellos, lo més importante en sus vidas,
- Logra establecer relaciones interpersonales By N
) ) pues suponen fuentes de aceptacion y carifio
profundas y reciprocas, siendo capaz de o o .
) incondicional. El rol de la familia sigue siendo
mantenerlas en el tiempo. Es capaz de tener )
y - fundamental a lo largo de la vida adulta, ya
una buena relacion con su familia, un grupo ] y )
) ) que le brindan la sensacion de seguridad
de amigos y de pololear. Para llegar a este tipo tecci
roteccion.
de relaciones, la persona debe haber logrado P
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PP Planificar rutinas ayuda a la persona con sindrome de Down a organizarse y a
mantener un nivel de actividad saludable, lo que lo lleva a sentirse bien consigo mismo.

- En muchos casos logra un equilibrio entre
los deseos de autonomia e independencia,
junto con las reales necesidades de
proteccion y supervision. Por lo general,
puede desenvolverse adecuadamente en su
vida diaria, siguiendo rutinas y realizando
por sus propios medios una serie de tareas
y actividades cotidianas relacionadas con
el propio vestuario, el cuidado del cuerpo
y la alimentacion. La familia favorece este
proceso, si es que logra brindar un nivel
de supervision adecuado que le permita
resolver los problemas de su vida. Se le debe
permitir experimentar los desafios de la
independencia, pero nunca a riesgo de que su

salud o seguridad se vean en peligro.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

- Posee competencias y destrezas que le
permiten realizar un trabajo. Este juega un rol
muy importante dentro de la vida del adulto
con sindrome de Down, porque le da un
sentido a su existencia. También le permite
establecer nuevas relaciones interpersonales,
poner a prueba las habilidades previamente
adquiridas, sentirse orgulloso de si mismo y
recibir reconocimiento y valoracion por parte

del medio social.

- El desarrollo de su pensamiento le permite
operar dentro de niveles concretos y, por lo
general, no logra realizar abstracciones. Esto
hace que su principal forma de aprender sea
a través de la observacion de modelos y la

manipulacion directa de los objetos.




- Necesita de habitos y rutinas que lo ayuden
a predecir y tener el control de su vida. De
este modo se disminuye la incertidumbre
y sabe qué es lo que debe hacer cada dia.
Ademas, se evita que caiga en una inactividad
y pasividad que es dafiina para la salud fisica
y mental. ES necesario que estas rutinas
incluyan actividades recreativas que generen
una sensacion de gozo y que, dentro de lo
posible, sean elegidas por el propio adulto.

- Es fundamental que llegue a sentirse
protagonista de su propia vida, por lo que
se debe procurar brindar la mayor cantidad
de oportunidades para que pueda tomar
decisiones; sin olvidar que su autonomia
es real, pero siempre exigira de un grado de

supervision.

- La persona con sindrome de Down
experimenta un envejecimiento mas temprano
que el resto de la poblaciéon. Esto conlleva
una pérdida precoz de diversas habilidades y
funciones, tanto adaptativas como cognitivas.
En la medida que la persona se mantenga
activa, inserta en un mundo social y reciba
estimulacion permanente durante la adultez
joven, se estara previniendo el envejecimiento
temprano.

(>4
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- Es frecuente que el adulto con sindrome de
Down experimente un deterioro en la vision
y/0 audicion. Esto suele generar muchas
molestias e incluso puede aislarlo del entorno;
ademas, le cuesta expresar esas limitaciones.
Por esto es necesario mantener los controles
preventivos, que permitan tomar las medidas
correspondientes

- En este periodo pueden aparecer distintos
trastornos de salud mental, principalmente
ligados al aislamiento, la inactividad o a
otros factores estresantes del ambiente. La
depresion y el trastorno obsesivo compulsivo
(TOC) son los cuadros que se presentan con
mayor frecuencia. La depresion se manifiesta
como una baja persistente del animo vy
sentimientos de tristeza, que interfieren
significativamente en el funcionamiento diario
de la persona. Puede presentarse también
como retraimiento excesivo o irritabilidad. Por
su parte el TOC supone una serie de ideas y
rutinas extremadamente rigidas e inflexibles,
que limitan significativamente la capacidad
de adaptacion de la persona. En ambos casos
es necesario consultar con un especialista.
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Crisis evolutiva:

I ntimidad \ersus aislamiento

El adulto con sindrome de Down tendra que
enfrentar la crisis propia de este periodo, que
exige desarrollar la capacidad de establecer y
mantener relaciones de intimidad, logrando
convivir con otros y compartir cercanamente
la propia existencia. Los vinculos afectivos
deben llegar a ser estables y reciprocos,
permitiendo a la persona con sindrome de
Down enriquecerse a partir del contacto con
otros, pero también entregar a los demas
afecto, comprension y compafiia. Quien no
logra desarrollar esta capacidad comienza a
sentirse aislado, solo e incomprendido, lo que
constituye un factor de riesgo para la salud
mental y fisica.

Para favorecer el desarrollo de la
intimidad en este periodo

- Se debe ayudar a la persona a crear espacios
gue impliguen estar y compartir con sus seres
queridos, estimulandola a interactuar con
otros. La celebracién de acontecimientos
importantes y el poder invitar amigos u
organizar panoramas con ellos, es fun-
damental para que dichas relaciones se
afiancen y perduren en el tiempo.

- La familia debe tener presente que su rol
sigue siendo central en la vida de la persona
con sindrome de Down. Es muy bueno que los
hermanos, en forma consciente, se hagan un
tiempo para dedicar y compartir con ellos, a
pesar de que ya no vivan en la misma casa.

- Es importante crear espacios en los que
se dé la posibilidad de conversar en un nivel
mas profundo con la persona con sindrome
de Down, tratando de ir mas alla de los temas
cotidianos. Es bueno estimularlo a hablar
de sus sentimientos, de lo que le preocupa
o le alegra, de modo que pueda expresar
sus vivencias mas intimas. Algunas veces
necesitara que se le ayude a estructurar las
ideas para poder ponerlas en palabras.



FUNDACION

COMPLEMENTA

SINDROME DE DOWN

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

;Como te has sentido
en tu nuevo trabajo?

- En cuanto a las relaciones de pareja, es
importante sefialar que muchos adultos
jovenes con sindrome de Down se interesan
por pololear.

Algunos de ellos logran

establecer relaciones duraderas, basadas
en el carifio y el respeto mutuo, lo que
implica una fuente de compafiia que valoran
profundamente. Respecto a la posibilidad de
gue ese pololeo se traduzca en una relacion
de mayor intimidad y compromiso, pudiendo
llegar a la vida en comun o al matrimonio, se
debe decir que es un tema delicado sobre el
cual ha de reflexionar y decidir cada familia
de acuerdo a sus valores e ideas al respecto.
En dicha reflexion es necesario tener presente

que los derechos de la persona con sindrome

PP Es necesario crear instancias personales e intimas de interaccion,
donde la persona con sindrome de Down sienta que sus vivencias y
sentimientos son importantes para el otro.

de Down se deben equilibrar con los del resto
de la familia, ya que un matrimonio entre dos
personas con discapacidad intelectual exigira
del permanente cuidado y supervision por
parte de la familia no ya de una persona con
sindrome de Down, sino de dos. Es por esto
que se debe evaluar de modo responsable
si se esté dispuesto y si es posible asumir
ese compromiso, con todo lo que implica.
Ademas, la experiencia ha demostrado que
muchas veces, pasada la efervescencia propia
de la adolescencia, las personas con sindrome
de Down no reclaman mayores espacios
de autonomia en el &mbito de la relacién de
pareja ni de la sexualidad.

193



194

Fundacion Complementa

Vida Adulta

Hitos en el desarrollo: Ingreso al mundo laboral

La vida adulta supone integrarse al mundo
del trabajo, lo que representa un desafio
importante para las personas con sindrome
de Down. Existen diversas modalidades a
través de las que podran acceder a un puesto
laboral, que van desde los talleres protegidos
al interior de una instituciéon, hasta los
programas de empleo con apoyo, en los que la
persona trabaja en una empresa ordinaria. La
decision respecto a cuél es el mejor lugar para
gue trabaje un adulto en particular tendra que
ser tomada en base a una planificacion del
proyecto de vida, en la que es fundamental
la identificacion de los recursos disponibles
y de las capacidades, deseos y aspiraciones
de la propia persona, tratando de lograr un
consenso equilibrado entre dichos factores.

Un concepto que ayuda dentro de la
planificacién del proyecto de vida es el de
interdependencia positiva. Este implica
respetar el derecho de elegir propio del
adulto con sindrome de Down -lo que exige
que el entorno promueva oportunidades de
independencia-, pero a la vez establecer con
claridad los limites de proteccion que cada
uno requerird de acuerdo a sus capacidades

y limitaciones.
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Tener un trabajo y ser capaz de mantenerlo
es un elemento clave en el bienestar del
adulto con sindrome de Down, ya que implica
el desarrollo de la capacidad productiva.
La persona en esta etapa se encuentra
en condiciones de poner en préactica las
habilidades y competencias que ha adquirido
a lo largo de su vida, permitiéndole hacer un
aporte real en su entorno. Asimismo le da
la posibilidad de tener un rol y un espacio
dentro de la sociedad, de sentirse Uutil y
competente, valorarse a si mismo y recibir
reconocimiento por parte del medio. El
trabajo juega un rol crucial en el desarrollo
de una sana autoestima y le permite dar un
sentido a la propia existencia. Por otra parte,
las exigencias laborales lo llevan a consolidar
habitos de disciplina y organizacién, que lo
ayudaran en todas las dimensiones de su vida.

Hay adultos que por sus caracteristicas
personales, o por las condiciones del entorno,
no podran acceder a un puesto de trabajo
en una empresa. En estos casos también
es necesario que puedan realizar alguna
actividad productiva dentro de un ambiente
protegido, ya sea en talleres laborales u otra
modalidad. Asi también podran desarrollar
un proyecto de vida con sentido, en la medida
en que se les ayude a visualizar lo que ellos
aportan a través de su trabajo.



Algunas medidas que pueden ayudar
en la insercion al puesto de trabajo

- Hacer participe al adulto joven en la decision
de trabajar considerando sus intereses y
aspiraciones.

- En caso de que vaya a realizar un trabajo en
una empresa ordinaria, es necesario contar
con un preparador laboral que acompafie al
joven durante su primer periodo en el trabajo.
El sera el encargado de ensefiarle “in situ”
las diversas actividades que debe realizar
asi como también las formas adecuadas de
interaccion con los demas, las reglas propias
de la institucion y las responsabilidades que
debe cumplir.

Cuando llegas a trabajar es importante que
saludes a tu jefe y le digas buenos dias.

()
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- Realizar un trabajo previo de sensibilizacion
con quienes seran los compafieros o

jefes del trabajador, consistente en la
entrega de informacion respecto a ciertas
caracteristicas de las personas con sindrome
de Down y algunas medidas que es necesario
implementar para que pueda adecuarse a
su trabajo. Entre ellas se debe considerar la
importancia de que existan reglas y normas
claras, las que deben ser conocidas por el joven
de antemano, asi como también la existencia
de consecuencias inmediatas en caso de que
éstas sean transgredidas; anticipar en caso
de que se vayan a producir cambios en la
actividad o rutina de trabajo, explicandolos
paso a paso; mirarle siempre a la cara cuando
se le habla para comprobar que esta atento
y dar tiempo para que capte el mensaje y
responda; evitar anticiparse y responder por
ellos; dar las instrucciones de una en una,
asegurandose de que éstas sean sencillas y
concretas; proporcionar por escrito los pasos
a seguir en un determinado proceso para
evitar que se olviden; usar la demostracion
como principal fuente de ensefianza.

PP Alinsertarse en un trabajo, la persona debe aprender a través de la
préctica concreta las funciones especificas que debe realizar y las diversas
habilidades sociales que su puesto requiere.
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- Es importante que sienta que es tratado
igual que sus compafieros dentro del trabajo,
por lo que se le debe exigir calidad en lo que
hace; se le debe brindar un trato igual que al
resto, evitando actitudes de sobreproteccion
y se le debe reforzar positivamente sélo si
cumple bien con el trabajo asignado.

- Ayudaraljovenareflexionar sobre elimpacto
y beneficios de su trabajo, mostrandole coémo
a través de su actividad laboral, el aporta a la
empresa y/o comunidad.

- Si el joven trabaja en un taller protegido,
es necesario ayudarlo a visualizar su labor
como un verdadero empleo, diferenciandolo
de las actividades ludicas o de aprendizaje y
mostrandole el valor que él esta generando.

- Es necesario asesorar y guiar en el manejo
y uso del dinero que recibe como pago. El
concepto de dinero es dificil de adquirir para
la mayoria de las personas con sindrome de
Down, por lo que se le debe ayudar a valorarlo
y planificar adecuadamente su gasto.

Qué bueno que recibiste tu sueldo. jTrabajaste muy
bien! Rensemos qué haras con él. Una parte la puedes
ahorrar. (Qué te gustaria hacer con el resto?

PP Hay que ayudar al joven a comprender que el sueldo
es un reconocimiento a su trabajo y ayudarlo a planificar su
uso, de manera de que sea adecuadamente invertido.
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Principales objetivos que se deben lograr en esta etapa

- Desarrollar un sentido de competencia personal basado en el trabajo que se realiza.

- Integrar y regular la propia sexualidad.

- Integrar dentro de la personalidad la propia sexualidad y regular sus expresiones.

- Fortalecer y profundizar los vinculos con la familia'y con el grupo de amigos para
poder contar con ellos como una fuente de apoyo.

- Tener un nivel de autonomia adecuado en diversas areas de la vida diaria, asumiendo

las responsabilidades personales.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Crear espacios de conversacion intima, que le permitan - Estimular al joven a desarrollar una actitud amable hacia
hablar sobre sus preocupaciones. los demas.

Sé que estas triste porque terminaste con
tu polola. Es algo que da mucha pena...

Ahora tienes que pensar en tu familia y Muchas graciasj
en tus amigos que te quieren mucho.

Qué bien
que le hayas
agradecido.

PP Esimportante mostrar al joven interés por sus preocupaciones y PP Es necesario destacar la importancia del uso de los buenos modales,
conflictos, de manera que sepa que puede contar con alguien para conversar  como una forma de hacer que el otro se sienta considerado y apreciado. Esto
sobre lo que le pasa. Junto con ello, se le debe mostrar que las relaciones le abrird muchas puertas de insercion social.

de pareja son importantes, pero que no es lo (inico en su vida, ya que ellos
pueden caer en pensamientos o conductas obsesivas respecto al pololeo.



COMPLEMENTA
SINDROME DE DOWN
- Promover la autonomiay la capacidad de tomar ciertas - Facilitar que asuma responsabilidades dentro del entorno
decisiones. familiar.
Con el papa vamos a ir a Hoy es miércoles,
almorzar donde tus tios. Vvoy a sacar la
¢Quieres ir o prefieres ver el basura a la calle.
futbol con tu hermano?
Rrefiero
ver el
fatbol.
PP Al permitir al adulto que tome decisiones en diversas areas de PP Tener ciertas tareas o funciones que cumplir en la casa y ser capaz de
su vida, seglin sus posibilidades, se esta promoviendo su autonomia y hacerlo con responsabilidad, ayuda al joven a desarrollar una sensacion de

responsabilidad personal. competencia personal y a sentir que él también aporta dentro de su familia.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Estimular el desarrollo de un sentido de satisfaccion - Ayudarlo a reconocer las habilidades y competencias
personal respecto al propio trabajo. que le permiten desempefiar bien su trabajo.

Ta eres muy bueno en tu trabajo
etiquetando los productos, porque
eres muy ordenado y cuidadoso.

Gracias a nuestro trabajo las
personas que coman estos alfajores
se sentiran muy contentas.

PP Es necesario ayudar al joven a encontrar un sentido al trabajo que PP s necesario que el joven tome conciencia de los recursos personales
realiza, tomando conciencia de lo que él aporta. que le permiten cumplir con sus tareas, de modo de ayudarlo a desarrollar
un sentido de competencia y orgullo personal.
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- Hablar con naturalidad sobre el sindrome de Downy lo - Ayudarlo a tomar conciencia de las emociones que
que implica en la vida laboral. experimenta en relacion a su trabajo.

JPor qué en mi trabajo
soy la Unica persona con
sindrome de Down?

¢;Como te sentiste
hoy en el trabajo?
¢ Tranquila o nerviosa?

Porque en las empresas
hay personas distintas
y cada uno puede
aportar diversas cosas.

I
hl'

‘I |l||

PP £ importante que la familia converse con el joven de manera que PP Se puede ayudar al joven a desarrollar una mayor autoconciencia de

pueda comprender que, a pesar de tener sindrome de Down, él es un sus emociones, estimulandolo a llevar un registro en un diario o cuaderno,

trabajador mas dentro de la empresa y que puede realizar muchos aportes. sobre cOmo se va sintiendo en su trabajo. Al comienzo necesitara de la
mediacion del adulto.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Ayudarlo a regular sus emociones, de manera que no - Ayudar al joven a entender las emociones de otros dentro
interfieran significativamente en su desempefio laboral. de las situaciones de trabajo.
Sé que estas enojado ¢Como crees que se sintio
porque se cayeron las tu compafiero con esa
hojas. Calmate. Respira broma que le hiciste?

profundo y bota el aire.

PP Es necesario ensefiar explicitamente herramientas concretas que el PP Es necesario ayudar al joven a reflexionar sobre sus propias conductas
joven pueda usar en su trabajo en caso de sentirse sobrepasado por sus en el trabajo y el impacto que éstas tienen sobre los demas. En especial,
emociones. Se le puede estimular a manejar su respiracion, contar, o salir a se les debe ayudar a distinguir qué bromas son apropiadas en el trabajo y
tomar aire por un momento. cudles son inadecuadas en dicho contexto.
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- Conversar sobre lo que es apropiado e inapropiado - Anticipar posibles situaciones conflictivas dentro del
dentro de las relaciones laborales. trabajo, de manera que cuente de antemano con una
respuesta adecuada.
Me gusta mi Tu jefa es amorosa y
jefa y siempre i .
ey P te ayu_da. Sin embargo Vas a llegar unos minutos atrasada
la abrazo. es tu jefa. No puedes

al trabajo. ¢Qué debieras hacer
cuando llegues? Rodrias ir donde tu
jefe y pedirle disculpas y decirle
que no volvera a ocurrir

abrazarla como si lo
haces con tus amigos.

A

PP Es necesario ayudar al joven a reconocer la diferencia entre las PP Es bueno conversar con el joven respecto a como reaccionar en el
relaciones laborales, de amistad y de pololeo, mostrandole concretamente trabajo si es que aparecen situaciones imprevistas o conflictos. Se le debe
las formas de contacto fisico adecuadas en cada contexto. estimular a reflexionar y en un comienzo puede ser necesario que el adulto

ofrezca alternativas de conducta.
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Estrategias para favorecer la educacion emocional en esta etapa

- Apoyarlo para que identifique a quién puede recurrir - Promover la autonomia dentro del ambiente laboral.
en caso de no saber como enfrentar una determinada

situacion.
Avisa ta que si Ta eres adulto y puedes
¢Qué puedo iré a la comida avisar por ti mismo.
hacer? Me de fin de afio. Llama y di que iras

siento mareada.

PP Es necesario que la persona con sindrome de Down cuente dentro de PP La familia debe respetar los espacios de trabajo del joven,
su trabajo con apoyos naturales, que son personas empaticas y cercanas, a sin sobreinvolucrarse y permitiendo que €l tenga la posibilidad de
las que €l sabe que puede recurrir en caso de necesitar algin tipo de ayuda. ~ desenvolverse del modo mas auténomo posible.
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- Reconocer y reforzar los logros obtenidos. - Ayudarlo a hacerse cargo de las consecuencias de sus
actos.

Hoy en el taller de arte rompi

N los pinceles porque los tiré.
Te has dado cuenta que

antes a Juan le costaba
mucho levantarse
temprano para llegar
a la hora al trabajo
y ahora es capaz de
hacerlo.

Entonces tendras que sacar
parte de tus ahorros para
comprar pinceles nuevos.

iEstoy
orgulloso de
ti Juan!

PP Sibien la familia no debe intervenir en la cotidianeidad del trabajo de PP Eladulto debe ser responsable de sus acciones, lo que debe traducirse
su hijo con sindrome de Down, si es necesario que se involucre y lo apoye en gestos 0 acciones concretas de reparacion cuando se ha cometido una
para plantearle desafios y reconacer sus logros. falta.
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Educacion continua de la afectividad
y sexualidad

Durante la vida adulta es frecuente que la
sexualidad pase a tener un rol de menor
preponderancia que el que tuvo en la pubertad
y adolescencia. Se ha podido observar que
muchos adultos con sindrome de Down no
buscan mayores espacios de intimidad sexual
gue los alcanzados dentro del pololeo, los
que implican caricias y compafiia. De todos
modos, es un tema en el que se debe seguir
entregando orientacién y apoyo permanente y
en el que cada familia tendré que decidir hacia
donde estima que debe encaminar a su hijo.

La vida en comin o el matrimonio exige
grados de libertad, autonomia y autocuidado
que la gran mayoria de las personas con
sindrome de Down no logran alcanzar, por lo
gue tomar dicha opcién significa que la familia
tendra que hacerse cargo de supervisar a dos

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

personas con discapacidad intelectual. Esto
debe tenerse en consideracion a la hora de
evaluar y pensar respecto al proyecto de vida
de la persona con sindrome de Down, el que
nunca debe pasar por alto las necesidades
del resto de los miembros de la familia. Por
otra parte, ellos mismos sefialan que su
principal fuente de satisfaccion y bienestar se
encuentra en sus familias y sus amigos y en
esta etapa es preciso ayudarlos a que puedan
crear y fortalecer vinculos de afecto que se
conviertan en un verdadero sostén y apoyo
emocional.

Este tema ha sido ampliamente desarrollado
en el apartado de Afectividad y Sexualidad del
capitulo I. (Ver paginas 58 a 64).
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PROGRAMA DE EMPLEO CON APOYO

Complementa ha implementado un programa de empleo con apoyo, el que busca brindar a
las personas con discapacidad intelectual la posibilidad de insertarse en un trabajo dentro de una
empresa ordinaria. El programa proporciona una serie de ayudas concretas que le permitan aprender
a desempefiar las funciones de su puesto de trabajo y también a desenvolverse adecuadamente en el
contexto laboral. Con esta finalidad, existe un preparador laboral quien en un comienzo acompafa
al joven durante toda la jornada, ensefidndole y modelando la conducta y actitudes apropiadas.
Paulatinamente, y en la medida que el joven va siendo capaz de hacer el trabajo por si mismo, se van
retirando los apoyos, hasta que la persona continta trabajando de forma auténoma. Sin embargo, el
preparador laboral mantiene el contacto con el encargado o jefe dentro de la empresa, de manera de
ir evaluando la adaptacion, entregando apoyos adicionales y ayudando a manejar imprevistos. Cabe
sefialar que a lo largo del proceso de insercion laboral, se busca reducir al minimo las adaptaciones o
adecuaciones de las tareas que debe realizar el joven, intentando que sean lo mas similares posibles a
las que hacen otras personas en un cargo similar.

Por otra parte, es necesario identificar dentro de la empresa a personas que puedan servir de
“apoyos naturales” para el joven, es decir, que puedan brindarle ayuda en caso de que la requiera. Para
esto es importante que el preparador observe el ambiente de trabajo y busque a quienes puedan ser
més empéticos y dispuestos a colaborar.

La experiencia ha permitido constatar que las personas con sindrome de Down se benefician
mucho al contar con trabajos de media jornada, ya que esto les permite tener las tardes disponibles
para seguir programas de formacion continua, evitando un cansancio excesivo.

Otro aspecto importante es que la familia no se relacione directamente con la empresa, de
manera de evitar la sobreproteccién o infantilizacién del adulto con sindrome de Down. Por esto es el
preparador laboral quien actiia como intermediario entre la familia y el trabajo.

00 ©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000,
© 00 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 00°
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La adultez media y tardia

En este manual se aborda en profundidad
la etapa de la adultez temprana, por ser el
periodo en el cual la Fundacién Complementa
posee experiencia real y concreta. Aunque
nuestros alumnos ain no acceden a la
adultez media y tardia, Complementa esta
mirando hacia el futuro y planificando las
intervenciones que son necesarias realizar en
dichas etapas.

Cuando se trabaja o se tiene dentro de la
familia a una persona con sindrome de Down
que se encuentra en la adultez media o tardia,
segun los expertos Florez y Ruiz, es necesario
tener en cuenta® dos etapas:

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

1. La adultez media

La adultez media comienza alrededor de los
30 afios. La vida de la persona con sindrome
de Down en este periodo puede ser una etapa
grata y profunda, que transcurre dentro del
entorno familiar, del circulo de amigos y del
trabajo. Esto les permite tener un proyecto
de vida pleno y una rutina activa, alcanzando
una sensacion de bienestar. El periodo se
caracteriza por una relativa estabilidad, la
cual puede verse alterada por la aparicion
de ciertas crisis como la presencia de
algunos problemas de salud o cambios en las
circunstancias familiares, especialmente la
partida de los hermanos o la falta de alguno
de los padres.
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En este periodo es necesario:

- Realizarcontrolesde salud sistematicamente
y proporcionar los tratamientos pertinentes,
en caso de ser necesario.

- Asegurar que sigan recibiendo estimulacién
en las diversas &reas, a través de programas
de formacién continua.

- Evaluar las diversas funciones cognitivas en
forma periddica, con la finalidad de detectar
posibles cambios o deterioros en forma
precoz.

- Asegurar la presencia de una red social de
apoyo, que sea lo mas amplia posible.

PP La persona con sindrome de Down en la adultez
media puede alcanzar una gran estabilidad y bienestar
emacional si es que, a lo largo de su vida, ha tenido
oportunidades de aprendizaje y sociabilizacion para la
construccion de este camino.
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La adultez media y tardia

PP Es fundamental ayudar al adulto mayor con sindrome
de Down a mantenerse activo y conectado con sus seres
queridos. Esto ayuda a prevenir los problemas de salud y el
deterioro de las diversas funciones cognitivas y adaptativas.

2. La adultez tardia

La adultez tardia comienza alrededor de los 45
afios. En muchos casos puede estar marcada
por la aparicion de problemas de salud o por el
deterioro de algunas capacidades cognitivas o
adaptativas. Se observaun declive en lafuerzay
en las habilidades fisicas lo que puede conducir
a un menor nivel de actividad. Esto hace que
sea un periodo en el que se requiere de un
mayor cuidado y de una adecuada planificacion

de las intervenciones. De todos modos, cabe
sefialar que si en las etapas previas de la vida
la persona logré establecer vinculos afectivos
solidos, tuvo un trabajo o un proyecto de vida
pleno y recibié una apropiada y permanente
estimulacion en las diversas areas, es posible
que logre alcanzar este periodo con serenidad,
sintiéndose bien consigo mismo y rodeado de

personas que lo quieren.




En este periodo es necesario:

- Establecer rutinas diarias de apoyo, con
un programa de actividades adecuadas a las
necesidades de la persona.

- Ser flexible y presentar diversas alternativas
de actividades para que la persona tenga la
posibilidad de elegir.

- Continuar con el ejercicio fisico regular,
acorde a las capacidades de la persona.

- Promover instancias en las que pueda
realizar actividades en conjunto con otros,
evitando el aislamiento.
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- Tener presente que a partir de los 50 afios

es cuando con mayor frecuencia aparecen
sintomas propios de la enfermedad de
Alzheimer, tales como deterioro de la
memoria, pérdida de habilidades que
antes se dominaban, retraimiento, apatia y
cambios en la personalidad. Es fundamental
contar con un buen diagndstico,
descartando otras posibles causas de

este deterioro. Los estudios recientes han
mostrado que el riesgo de presentar esta
patologia para las personas con sindrome
de Down, es menor de lo que se estimaba
hace afos atras™.
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