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Resumen: Participacion en el ocio en edad escolar

Participacion en el ocio de nifios con sindrome de Down en edad escolar
Alinta Oates, Ami Bebbington, Jenny Bourke, Sonya Girdler, Helen Leonard

Disability and Rehabilitation, 2011. DOI: 10.3109/09638288.2011.553701

RESUMEN
Introduccion

Hasta la fecha, buena parte de la investigacion se ha centrado sobre la salud, el desarrollo y las complicaciones
médicas de los bebés y nifios con sindrome de Down. Con el tiempo, los avances en las intervenciones médicas,
como es el caso de las mejores técnicas quirlrgicas y la introduccion de los antibidticos en los 1950s, han
mejorado su salud al corregir, prevenir o tratar con éxito muchas de las alteraciones patolégicas que acompafian a
este sindrome. Sin embargo, la participacién de los nifios con sindrome de Down en edad escolar en las relaciones
de amistad y actividades de recreo y tiempo libre ha sido muy poco explorada, y se ha investigado poco en cuanto
significa “juego”.

La importancia del juego en la vida de todo nifio ha sido ampliamente reconocida, ya que el juego da apoyo al
desarrollo cognitivo, social, fisico y emocional de los nifios y adolescentes. Facilita el desarrollo de las capacidades
para resolver problemas, tomar perspectiva, adquirir habilidades emocionales y sociales, al promover las
interacciones entre el nifio y su ambiente. De esta manera los nifios avanzan en la comprension de su lugar en el
mundo y de las relaciones causa-efecto. Mediante el juego, los nifios adquieren el conocimiento sobre el que basar
sus futuras interacciones y su exploracion.

Es probable que las experiencias limitadas o negativas en la vida social y de entretenimiento durante las fases
tempranas de la vida afecten negativamente la adquisicion de los hitos del desarrollo, la salud, el bienestar y la
felicidad de todos los nifios. Concretamente en los que tienen sindrome de Down, la participacion en actividades de
amistas y tiempo libre se encuentra frecuentemente limitada. La literatura de que disponemos nos informa que los
escolares con sindrome de Down a menudo tienen pocos o ningdn amigo, y sus formas de disfrutar el tiempo libre
tienden a menudo a ser sedentarias y solitarias. Colectivamente, estos temas presentan especiales desafios para la
educacioén, para la provision de servicios a la discapacidad, y para la provisién de apoyos a las familias de nifios con
sindrome de Down.

El objetivo de este estudio fue el de describir las relaciones de amistad y la participaciéon del tiempo libre en nifios
con sindrome de Down de edad escolar, y explorar el impacto que los factores individuales y ambientales ejercen
sobre el desarrollo de estas actividades. Para ello, el estudio se dirigi6 de manera especifica a investigar como los
componentes de la alteracién de funciones o estructuras del cuerpo dentro de la Clasificacion Internacional de
Funcionamiento, Discapacidad y Salud (ICF) y los factores personales y ambientales se relacionaban en estos
muchachos con su participacion en las amistades y el tiempo de esparcimiento. Ofrecimos tres supuestos
principales: (1) la mayoria de padres / cuidadores darian nimeros bajos de amistades (una o ninguna) para su hijo
con sindrome de Down; (2) en la mayoria de los casos habria una mayor participacién en actividades de ocio de
caracter sedentario y solitario, con una mayor participacién en actividades sedentarias con base tecnolégica; y (3)
los factores sanitarios (nimero de co-morbilidades), los factores personales (nivel de funcionamiento, conducta y
comunicacién del nifio), y los factores ambientales (nimero de hermanos, acceso al transporte, y salud, ingresos y
disponibilidad de tiempo de los padres) guardarian relacién con la participacion de los escolares con sindrome de
Down en las situaciones de amistad y disfrute del tiempo libre.

Métodos

El estudio se realizé en Australia Occidental en 2004, mediante cuestionarios dirigidos a padres o tutores de
escolares con sindrome de Down de edades comprendidas entre 5 y 18 afios. La muestra final fue de 208 familias.
Para llevar a cabo el andlisis, se seleccioné una serie de factores que podrian influir sobre la participaciéon del
escolar en situaciones de ocio y entretenimiento, los cuales fueron divididos en tres clases: factores asociados a
situaciones patoldgicas, factores personales y factores ambientales. Las situaciones patolégicas incluian nimero de
co-morbilidades padecidas por cada individuo y de episodios de enfermedad durante el Gltimo afio; por ejemplo,
catarros, amigdalitis, neumonias, bronquitis, episodios de asma, infecciones urinarias, gastroenteritis, croup,
problemas intestinales. Los factores personales se referian a grado de independencia, temas conductuales, pobre
comunicacion social, exceso de peso y obesidad. Los factores ambientales tenian que ver con los ingresos
econémicos, posibilidad de transporte, disponibilidad de tiempo, apoyos familiares o de la comunidad, estado
mental y fisico de los padres.

Se dividieron los casos en dos grupos en funcién de la edad de los participantes: 5 a 12 afios (n = 138) y 13 a 18
afios (n = 70). Hubo 118 varones y 90 mujeres. La participacion en actividades de ocio fue contemplada en funcién
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de: amistades, interacciones con los amigos por semana y participacién en deportes y aficiones. Las interacciones
con los amigos fueron codificadas de modo que los escolares que participaban ocasionalmente o menos de una vez
por semana eran clasificados como de interaccién baja. Si las interacciones eran de una, dos, tres o mas por
semana eran consideradas como de interaccion alta. La participacién baja correspondia a una participacion con sélo
una o ninguna amistad, deporte o aficiéon. La alta, si la participacion era con dos o mas amigos, deportes o
aficiones. El deporte fue dividido en independiente (cuando sélo juega uno) o en equipo.

Resultados

El conjunto de datos queda expuesto en la tabla 1. De acuerdo con los informes de los padres, casi la mitad de los
nifios con sindrome de Down tenian ninguno o un solo amigo; poco mas de la mitad tenian dos o mas amigos. La
mayoria interactuaba con los amigos por lo general de manera infrecuente, y era poco probable que participaran en
mas de un deporte o aficién. La mayoria de sus esparcimientos era sedentaria y en solitario, con un nivel de
funcionamiento mas bien bajo en comparacién con los demas nifios de la misma edad. La situaciéon de ingresos
econdémicos, la accesibilidad al transporte, el estado de salud de los padres, la disponibilidad de tiempo y el apoyo
con que contaba la familia jugaron un papel decisivo en relacién con la participacién de sus hijos en situaciones de
amistad y de esparcimiento.

El estudio mostré también la dificultad para mantener las amistades durante la etapa escolar. Las oportunidades
eran escasas, de modo que més de la mitad de los nifios con sindrome de Down veian a sus amigos menos de una
vez por semana. Obviamente eso reduce la posibilidad de tener oportunidades para practicar e imitar habilidades
sociales.

Tabla 1. Frecuencias de participacién en amistades, deportes, aficiones

Sexo Nivel escolar
Todos Varén Mujer Primaria Secundaria
Casos Casos Casos Mujer, Varon, Mujer, Varon,
(%) (%) (%) casos casos casos casos
(%) (%) (%) (%)

Numero de amigos con los que participaban

Ninguno 66 39 27 13 27 14 12
(33.0) (34,8) (30,7) (22,8) (37,0) (45,2) (30,8)
Uno 29 20 9 6 13 3(9,7) 7
(14,5%) (17,9) (10,2) (10,5) (17,8) (17,9)
Dos/tres 64 31 33 22 19 11 12
(32,0) 27,7 (37,5) (38,6) (26,0) (35,5) (30,8)
Cuatro o 41 22 19 16 14 3(9,7) 8
mas (20,5) (19,6) (21,6) (28,1) (19,2) (20,5)
No 8 6 2 2 6 0 0
responden

Numero de deportes en los que participaban

Ninguno 75 47 28 19 35 9 12
(36,1) (39,8) (31,1) (32,2) (44,3) (29,0) (30,8)
Uno 61 28 33 22 19 11 9
(29,3) (23,7) (36,7) (37,3) (24,0) (35,5) (23,1)
Dos 40 25 15 10 17 5 8
(19,2) (21,2) (16,7) (16,9) (21,5) (16,1) (20,5)
Tres 23 12 11 6 6 (7,6) 5 6
(11,1) (10,2) (12,2) (10,2) (16,1) (15,4)
Cuatro 9 (4,3) 6 11 2 2 1(3,2) 4
(5,1) (12,2) (3,4 (2,53) (10,2)
No 0 0 0 0 0 0 0
responden

Numero de deportes en solitario

Ninguno 97 57 40 26 41 14 16
(46,6) (48,3) (44,4) (44,1) (51,9) (45,2) (41,0)
Uno 89 50 39 23 30 16 20
(42,8) (42,4) (43,4) (39,0) (38,0) (51,6) (51,3)
Dos 19 (9,1) 10 9 8 7 (8,9) 1(3,2) 3(7.,7)
(8,5) (10,0) (13,6)
Tres 3(1,5) 1 2 2 1(1,3) 0 0
(0,8) 2,2) 3.4
Numero de deportes en grupo
Ninguno 134 77 57 41 56 16 21
(64,4) (65,3) (63,3) (69,5) (70,9) (51,6) (53,9)
Uno 44 21 23 15 14 8 7
(21,2) (17,8) (25,6) (25,4) @a7,7) (25,8) (17,9)
Dos 27 17 10 3 9 7 8
(13,0) (14,4) (11,1) (5.1) (11,4) (22,6) (20,5)
Tres 3(1,4) 3 0 0 0 0 3(7,7)
(2,5)

Numero de aficiones en las que participaban




Ninguno 70 39 31 20 29 11 10
(34,6) (34,5) (34,8) (33,9) (38,7) (36,7) (26,3)
Uno 49 31 18 12 17 6 14
(24,3) (27,4 (20,2) (20,3) (22,7) (20,0) (36,8)
Dos 42 21 21 11 14 10 7
(20,8) (18,6) (23,6) (18,6) (18,7) (33,3) (18,4)
Tres 30 17 13 11 11 2 (6,7) 6
(14,9) (15,1) (14,6) (18,6) (14,7) (15,8)
Cuatro 11 (5,4) 5 6 5 4 (5,3) 1(3,3) 1(2,6)
4,9 (6,8) (8,5)
No 6 5 1 0 4 1 0
responden

Las caracteristicas favorables del nifio, como por ejemplo tener una conducta apropiada o una mejor
comunicabilidad social, afectaron positivamente en términos de una mayor participacion en situaciones de amistad.
Igualmente, si los padres disponian de mas tiempo, tenian mejor salud mental o fisica y recibian mayor apoyo de
su familia o de la comunidad, aumentaba la probabilidad de que su hijo mantuviera mejor sus amistades. Los
factores ambientales, pues, juegan un papel importante en este sentido. Lo cual significa que las estrategias
sociales encaminadas a mejorar estos factores, hasta donde sea posible, repercutiran indirectamente en la
sociabilidad de los nifios y en el aprovechamiento de su tiempo de esparcimiento.

Igualmente mejoroé la participacion en situaciones de amistad, deporte y aficiones si el escolar mostraba una mayor
independencia en sus actividades diarias. La participacién fue mayor para actividades sedentarias o solitarias, en
especial de base tecnolégica. En la mayoria de los casos se constaté un uso poco recomendable de computadora
(ordenador) y otras actividades tecnolégicas de entretenimiento (televisién, juegos). Se recomienda que no pasen
mas de dos horas al dia, pero en nuestro estudio so6lo el 38,9% se ajust6 a esta cifra; es decir, la mayoria la
superaba.

La norma de que los escolares dispongan de 60 minutos diarios para hacer ejercicio moderado o intenso fue
cumplida por menos de un tercio de los nifios, a pesar de que mas de dos terceras partes de los padres practicaban
deporte. Esto indica la necesidad de insistir en la formacion de padres y profesionales para que programen
adecuadamente la actividad deportiva.

COMENTARIO

El estudio confirma aspectos relacionados con las relaciones de amistad y la utilizacion del tiempo libre para
esparcimiento y entretenimiento por parte de nifios y adolescentes con sindrome de Down. Son muchos los
testimonios individuales y estudios profesionales que sefialan las dificultades para establecer relaciones de amistad
real, sobre todo cuando los nifios en edad escolar van creciendo y los intereses y situaciones personales van
cambiando. Estas dificultades son intrinsecas a la realidad social, pero otras veces vienen condicionadas por
factores ambientales y familiares que dificultan el establecimiento y la continuidad de una buena relacién. En lo
posible, se ha de atender el establecimiento de relaciones con compafieros de nivel similar, que es lo que da
continuidad a la amistad.

Pero el estudio indica también lo inapropiado con que frecuentemente se disefian los espacios y tiempos y
ocupaciones del entretenimiento y la diversion. Ahi se debe trabajar en la formacién de padres y profesionales,
para que adopten programas adecuados a cada edad y condicién.



