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Resumen.

En este articulo hacemos una revision de la definicion, caracteristica (fisica y
psicolégica) la etiologia y de los antecedentes historicos del Sindrome de Down, con
el objetivo de establecer el contexto tedrico sobre dicho sindrome. Dicho sindrome es
comUnmente conocido pero no todos lo conocen en profundidad. También incluyo
aspectos relacionados con la atencion temprana en los nifios y nifias con Sindrome
de Down. En la actualidad, este sindrome ha sido cada vez mas conocido pero,
siempre es importante conocer toda la informacion relacionada con él. El trato que
han sufrido los nifios y nifias con dicho sindrome, ha ido, por suerte de forma
favorable, evolucionando.

Palabras clave: Sindrome de Down, trisomia, educativo.
Abstract.

In this article we review the definition, characteristic (physical and psychological) the
etiology and the historical background of Down Syndrome, in order to establish the
theoretical context of this syndrome. This syndrome is commonly known but not
everyone knows in depth. | also include aspects related to early intervention in
children with Down syndrome. Currently, this syndrome has been increasingly known
but it is always important to know all the information related to it. The treatment
suffered by the children with the syndrome, has, fortunately favorably, evolving.

Keywords: Down syndrome, trisomy, education.
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Concepto.

Fue Langdon Down quien, en el afio 1866, describié por primera vez en un articulo el
Sindrome de Down. También se les denomind como Mongoles (aunque ya ese
término estd en desuso). Este sindrome consiste en una alteracion de los
cromosomas, siendo estos responsables de las caracteristicas mofoldgicas y de
conducta de los sujetos afectados. Los primeros trabajos cientificos sobre el
Sindrome se centraron en el estudio de las caracteristicas morfolégicas, la presencia
de cardiopatia, la probable influencia de la edad de la madre y las caracteristicas
estructurales del cerebro. Y ya en el afio 1959 Léjeune demuestra la presencia de un
cromosoma extra en el par 21.

La sospecha de que el Sindrome de Down tuviera su origen en un trastorno de los
cromosomas se tuvo desde muy pronto, pero no se disponia de técnicas adecuadas
para su identificacion. De hecho, en los afios 30 ya se planted la hipétesis de la
posible no disyuncién de los cromosomas (Penrose, 1939). Sera en 1959 cuando
Lejeune demuestre la existencia de un cromosoma acrocéntrico extra, o trisonomia
21, con un ndmero total de cromosomas de 47. En el afio 1960 Polani et al.
Observan la existencia de una translocacién en un nifio con Sindrome de Down cuya
madre era joven. M&s tarde se publicaran los primeros casos de mosaicismo.

Caracteristicas fisicas.

El sindrome de Down conlleva deficiencia mental, problemas del desarrollo fisico y
fisioldgico y de la salud del individuo. Normalmente estas alteraciones organicas se
producen durante el desarrollo del feto, por lo que el diagndstico puede realizarse en
el momento del nacimiento.

Las caracteristicas fisicas de estos nifios, sin ser iguales en todos, les da un aspecto
similar. Estas caracteristicas, Lamber las enumero de manera resumida (Lamber, J.L.
y Rondal, J.A. 1982):

La cabeza es mas pequefa de lo normal, siendo la parte trasera de ésta, prominente.
La nariz es pequefia y con la parte superior plana. Los 0jos son sesgados. Las orejas
son pequefias. La boca es relativamente pequefia y la lengua de tamafio normal. Las
manos son pequefias con los dedos cortos. A menudo, la mano sélo presenta un
pliegue palmario. La piel aparece ligeramente amoratada y tiende a ser relativamente
seca, sobre todo a medida que el nifio crece.

Otras peculiaridades es que suele tener una altura inferior a la media y cierta
tendencia a la obesidad ligera 0 moderada. También existe una mayor incidencia a
determinados problemas de salud como las infecciones, trastornos cardiacos, del
tracto digestivo, sensoriales, etc.

Etiologia.
Es conveniente destacar que, durante el embarazo, no hay nada que contribuya a

que se produzca esta anomalia. En general, se estd de acuerdo en que existe una
multiplicidad de factores etiolégicos que interactiian entre si, dando lugar a la
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trisomia; no obstante desconocemos exactamente de qué manera se relacionan, por
lo que se habla normalmente de posibles causas.

Una posible causa son factores hereditarios, como que la madre esté afectada, en la
familia haya varios casos, etc. Otro factor etiolégico, es el de la edad de la madre,
siendo significativamente mas frecuente a partir de los 35 afios. También pueden
influir factores externos como pueden ser procesos infecciosos (agentes viricos como
la hepatitis y la rubeola); la exposicion a las radiaciones; algunos agentes quimicos
que pueden determinar mutaciones genéticas; o por deficiencias vitaminicas. En el
instante de la division celular es cuando los cromosomas deben distribuirse con
acierto. Se presenta el problema cuando dicha distribucion es defectuosa. Lo que
sucede, es un error de distribucion cromosémica. Una de las dos células recibe un
cromosoma extra, y la otra, uno de menos. Esto ocurre en el par 21. Los demas
pares se distribuyen correctamente. Una defectuosa distribucion puede producirse en
cualquier momento, pero la importancia no va a ser la misma, dependiendo del
momento en que ocurra. Cuanto mas temprana sea la aparicion de la célula
trisémica, mayores dificultades encierra.

Cada una va a dar lugar a caracteristicas diferenciales e intelectuales que
mas que hablar de grados en el sindrome de Down, deberiamos hablar de clases de
sindromes de Down. Son las siguientes:

1.- Trisomia-21, en la que todas las células tienen 47 cromosomas, con un
cromosoma de mas en el grupo extra.

2.- Trisomia-21, mosaicismo normal, en que hay una proporcion variable de
células trisomicas, mientras que son normales las restantes.

3.- Translocacién, en que el cromosoma 21 aparece fundido con otro
cromosoma. Esta es la que mas frecuentemente aparece asociada al tipo de
sindrome de Down hereditario. Se pueden dar varios subgrupos.

Aspectos psicoldgicos.

A partir de los afios 70, se iniciaron una serie de estudios multidisciplinarios, con el
fin de lograr un mayor conocimiento acerca del desarrollo cognitivo y motor, de la
vida socio-afectiva y los procesos de desarrollo subyacentes en los nifios con
sindrome de Down. Segun Piaget, el desarrollo intelectual en los disminuidos
mentales se efectla a una menor velocidad y con deteccion final en un estadio
inferior de la organizacion cognitiva, variando este estadio de detencion por el tipo de
disminucion intelectual. Este desarrollo intelectual se caracteriza porque en su
evolucién, permanecen mayor tiempo que los sujetos “normales” en los estadios y
subestadios intermedios, retrocediendo con mayor facilidad de un subestadio a otro.
Los escasos trabajos que nos hablan sobre la evolucion de los habitos de autonomia
en los nifios con Sindrome de Down aportan datos que pueden resultar algo
desfasados. Es innegable que hay un desfase en estas adquisiciones respecto de los
nifios no deficientes, pero también es cierto que han cambiado sensiblemente las
actitudes de los padres y ha mejorado el ambiente en que se desenvuelve el nifio.

Se han descrito problemas en las habilidades de comida y alimentacion: dificultades
de masticacion, que les llevan a preferir la comida triturada, y alteraciones en los
movimientos de la lengua durante la comida. Con respecto a la percepcion, los nifios
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con sindrome de Down, presentan mayores déficits en ciertos aspectos como la
capacidad de discriminacién visual y auditiva, reconocimiento tactil en general y de
objetos en tres dimensiones, copias y reproduccion de figuras geométricas, y rapidez
perceptiva. En lo referido a la atencion, para Zeaman y Horse (1963) y Furby (1974),
existe un déficit de atencion den los nifios mentalmente disminuidos. Es decir, les
requiere mas tiempo crear el habito de dirigir la atencion al aspecto concreto que se
pretende; tienen dificultad en inhibir o retener su respuesta hasta después de
haberse tomado el tiempo en examinar con detalle los aspectos mas (tilies y/o
componentes mas abstractos de los estimulos. Segin Spitz, respecto a la
memorizacion, opina que el mecanismo de base del aprendizaje y memorizacién son
los mismos que para el resto de nifios y que la diferencia estriba en los
procedimientos empezados para organizar espontaneamente los aprendizajes y
memorizaciones. Otros autores destacan que los problemas en la memorizacién son
debidos a las dificultades en la categorizacién conceptual y en la codificacion
simbdlica. Por dltimo, comentar que a nivel expresivo, este tipo de nifios se ven
afectados frecuentemente por dificultades respiratorias, trastornos fonatorios,
trastornos de audicion, tiempo de latencia de respuesta aumentando y por trastornos
articulatorios producidos por la confluencia de varios factores 8hipotonia lingual y
bucofacial, malformaciones del paladar, etc.).

Necesidades Educativas Especiales.

Es conveniente recordar que en cualquier cerebro son miles y miles las neuronas que
estan continuamente intercambiandose informacién y que estas neuronas no son un
elemento estatico sino que tienen un cierto grado de plasticidad, es decir, su
estructura y funcién son moldeables dentro de sus posibilidades o potencialidades
reales. Desde este punto de vista es imprescindible una intervencion lo mas
temprana posible, que trate de evitar la tendencia a la desvinculacion del ambiente y
a encerrarse en si mismo (produciéndose conductas a veces de autoestimulacion).
Un ambiente en el que las limitaciones sean las que imperen a la hora de valorar o
definir a la persona llevan al determinismo genético de pensar que “se es lo que se
nace”. Es imprescindible para la mejor evolucion posible del nifio 0 nifia, aprovechar
la plasticidad neuronal de los primeros afios, proporcionando estimulos visuales si los
auditivos son peor percibidos, proporcionandole los apoyos y ayudas necesarias para
que mantenga una buena actitud hacia un aprendizaje que evidentemente es mas
complejo para €l o ella, para sacarle de la apatia o exceso de tranquilidad que suelen
manifestar y hacerle mas reactivo e interactivo, etc. Ha de mantenerse una actitud de
ayuda para el desarrollo del nifio, debiendo esta actitud poner el acento en los
recursos y potencialidades y no en las limitaciones, no sobreproteger ni mantener
una postura infantilizadora; permitir la “equivocacion” ya que ayuda al aprendizaje;
ver una persona global, no identificarla sélo por su déficit; conceder tiempos y ritmos
que favorezcan sus intervenciones; hacer comprensible el mundo a sus posibilidades
de comprension; aceptar y promover la comunicacion para estimular la interaccion
con el entorno. Aunque el aprendizaje del nifio con Sindrome de Down va a
prolongarse mas alld del periodo escolar obligatorio, el sistema educativo tiene que
poner todos los medios necesarios para intentar desarrollar en ese tiempo las
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mismas capacidades en este alumnado que en el resto. .El criterio para la eleccién
de los objetivos y contenidos del curriculum ordinario que conformen la adaptacion
curricular para un nifio/a con S.D. debe ser la funcionalidad de los aprendizajes. Hay
una serie de aspectos médicos que deben conocerse en el ambito escolar porque
pueden ayudar a alertar a la familia para una visita médica preventiva que evite
posibles complicaciones posteriores, que ademas de repercutir en la calidad de vida
del nifio o nifia pueden suponer la reduccién del absentismo escolar por enfermedad
0 un menor rendimiento o aprovechamiento académico por malestar, deterioro de los
canales sensoriales, etc. En definitiva porque “el bienestar fisico favorece el
desarrollo de la actividad mental” (FEISD, 1993). Ademas de la colaboracién con la
familia para un diagnostico o tratamiento precoz, el profesor o profesora en el
contexto escolar se mantendrd alerta para la utilizacion 6ptima de las prétesis
auditivas, las gafas; ayudar a mantener en el centro el habito de la limpieza dental,
tras la comida, como complemento a las revisiones periddicas al dentista que
precisan; detectar posibles anomalias en la deambulacion, ayudando a controlar la
obesidad en colaboracién con la familia.

Atencion temprana.

Se entiende por Atencion educativa Temprana al conjunto de intervenciones,
dirigidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por
objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades que presentan los
nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen riesgos de presentarlos. A raiz de
esto se desprende que los objetivos de la atencion temprana son el de reducir los
efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global del desarrollo del nifio;
optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifio; introducir los
mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacion de barreras y adaptaci'n a
necesidades especificas; y evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits
secundarios 0 asociados producidos por un trastorno o situacion de alto riesgo. La
intervencion educativa temprana es asi mismo, una variable predictora del nivel de
desarrollo, lo que la persona adulta no haga para fomentar el desarrollo de las
conexiones cerebrales, el nifio/a con deficiencia mental no podré tomarlo por si solo
del entorno. La atencion y la motivacion son dos factores muy importantes en el
aprendizaje y que habitualmente suelen estar poco presentes en las personas con
deficiencia mental. Para desarrollarlas hay que conocer cual es la via de llegada de
informacién mas permeable en la persona y qué tipo de respuesta le genera menos
necesidad de esfuerzo, segun las estrategias que utiliza para responder se deberan
proponer las actividades. Se ha comprobado que los nifios estimulados mediante
atencién temprana tienen un nivel mas alto de desarrollo o coeficiente intelectual y
que como adultos logran una mayor calidad de vida que aquellos que no han seguido
estos programas. Los programas de atencidn temprana dirigidos por profesionales y
que se llevan a cabo durante los tres primeros afios de la vida del nifio, son muy
sistematizados (Candel, 2003; 2005; Zulueta y Molla, 2004). Estan estructurados por
areas y por niveles. El objetivo fundamental es lograr que el nifio con sindrome de
Down o con otra discapacidad adquiera las progresivas etapas de su desarrollo de la
forma mas adecuada y correcta posible, con el minimo retraso en relacion con el
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progreso que realizan los nifios sin dificultades, quienes sirven como modelo o patrén
del desarrollo. Hoy en dia, después de varios afios de experiencia, se ha
comprobado que este planteamiento es incompleto y a veces inadecuado. Es preciso
tener en cuenta otros factores, en funcién de las patologias biologicas de los nifios y
de sus ambientes familiares y socio-culturales. Algunas veces puede ser un error
grave plantearse los mismos objetivos de desarrollo que para los nifios sin
discapacidades de otro &mbito cultural muy diferente. En conjunto, la atencién
temprana aporta innumerables beneficios para el nifio, puesto que potencia al
méaximo su autonomia, pero también para su familia, ya que ayuda a los padres ante
el impacto emocional que sufren, les ofrece grupos de apoyo, les proporciona
informacion sobre el sindrome de Down y un servicio profesional para atender sus
dudas, especialmente un terapeuta que les dara las pautas de estimulacion en su
domicilio.

Conclusion.

Para concluir este articulo, quiero comentar que, gracias a los numerosos adelantos
que se han realizado en los dltimos afios, tanto en lo referente al conocimiento de
Sindrome de Down, como en su tratamiento y en las técnicas pedagdgicas, deben
servir de motivacion para que todos nosotros nos informemos sobre este problema
que quizas dejaria de serlo cuando esta informacion llegase a nuestras manos.

Este articulo sirve de ayuda para conocer algo mas sobre el sindrome de Down, pero
a esta sociedad le falta mucho camino por andar hasta llegar a un conocimiento que
sirva para educar a muchas personas que se encontraran a nuestro lado de una
forma inclusiva. Gracias a la mejora de los servicios médicos y educativos, ahora
muchos nifios con Sindrome de Down pueden formarse para participar de lleno en su
comunidad, acudiendo a escuelas regulares y encontrando trabajo en el mercado
laboral, lo cual les facilitara la vida en un futuro.
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