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Por Loli MAURIN (Psicoterapeuta)
y Antonia SERRA (Psicomotricista)*

Diferenciar a las personas con sindrome de Down por distintas categorias
no implica que la atencidén vaya igualmente de mas intensidad a menos.
Los autores de este articulo pretenden orientar sobre los cuidados de las
personas con sindrome de Down asociado a otras patologias.

asi nunca se habla, y pocas veces
se escribe, de las personas con sin-
drome de Down que tienen mayo-
res limitaciones y que representan
entre un 10 y un 15% de esta pobla-
cién. Para muchos son «los otros», los que no salen
en la television, los que no hablan en los congresos,
los que no escriben sus memorias ni hacen pe-
liculas, los que no trabajan ni van a la uni-
versidad. Son los que fienen un mayor de-
terioro fisico o intelectual, los que por su
edad o por su situacion econémica o
familiar no se han podido beneficiar de
los conocimientos actuales sobre el sin-
drome de Down, los que tienen otras
patologias afiadidas, los que tienen una
deficiencia mental profunda, los adultos
psicotizados o los demenciados por la
enfermedad de Alzheimer.

Muchos de sus padres y familia-
res se preguntan si no han sabido edu-
carles, si no han hecho todo lo que po-
dian, si es que los profesionales de sus
asociaciones estan desfasados. Estos
sentimientos se ven reforzados por la
conducta de algunos padres y profesio-
nales que si han conseguido avances y
habilidades en sus hijos con sindrome
de Down y que hablan de «grados» para
destacar claramente que sus hijos no son
como ellos.

ADMITIR LA REALIDAD

No es cierto que con las per-
sonas con sindrome de Down califi- |
cadas como severas y profundas mas i
graves no haya nada que hacer. Tam-
poco es cierto que su atencion deba limitarse a
una custodia suficiente para la supervivencia en
la familia o en instituciones cerradas. Existen al-
gunas propuestas técnicas que los padres y profe-
sionales pueden aplicar para intervenir con nifios
y adultos con graves problemas de adaptacion,
comprensiéon o comunicacion.

Se hace necesario admitir la redlidad. Y la
realidad, guste o no, es que existen personas con sin-
drome de Down gravemente afectadas, cuyas posibi-
lidades de recuperacién, adaptacién al entorno e in-
tegracién en la sociedad estan muy limitadas.

Asi que un primer paso puede ser reforzar el
sentido de seguridad de estas personas. Los deficien-
tes profundos son extraordinariamente sensibles a es-
tados de extrema ansiedad. El tener aseguradas unas
condiciones en las que se sientan seguros, significa
para ellos mucho mas que para ofros.

Para ello es necesario, en primer lugar, que
las necesidades biolégicas mas urgentes estén satis-

fechas: el alimento, la proteccién contra el

frio o contra cualquier peligro que atente

contra la integridad fisica. En segundo

lugar, que conozcan y prevean lo que

va a ocurrir. Lo desconocido o ines-

perado siempre constituye una sefial

de peligro latente que provoca reac-
ciones desajustadas.

ESTABILIDAD AFECTIVA

Es conveniente que las perso-
nas con sindrome de Down pro-
fundas sean atendidas siempre
por las mismas personas, que
esas personas muestren un cier-
to equilibrio emocional, y que en
todo momento les proporcionen
amor y carifio, lo cual no signifi-
ca sobreproteccién. Estas perso-
nas deben saber que no estan
solas en el mundo, ya que, en
general, son capaces de estable-
cer lazos afectivos fuertes y de
sufrir con enorme intensidad
cuando le parece que estos se rompen.

La psicologia del aprendizaje y de la modifi-
cacién de conducta pueden ayudarnos a no tirar la
toalla y a comprender que atn en los casos mas com-
plicados siempre hay algo que se puede hacer. Ha-
bré que comenzar quizds con programas de conduc-
tas previas: fijacién de atencién, imitacién generali-



P> paces de establecer lazos afectivos fuertes y de sufrir
con enorme intensidad cuando le parece que estos se
rompen.

La psicologia del aprendizaje y de la modifi-
cacién de conducta pueden ayudarnos a no tirar la
toalla y a comprender que ain en los casos méas com-
plicados siempre hay algo que se puede hacer. Ho-
bré que comenzar quizés con programas de conduc-
tas previas: fijacion de atencién, imitacién generali-
zada, seguimiento de érdenes, efc., con el objetivo
de establecer un canal de comunicacién con las per-
sonas que conviven con ellos, poder influir en su con-
ducta y conocer sus necesidades y deseos. Las técni-
cas de la comunicacién no verbal pueden adquirir en
algunos casos una significacion fundamental tanto
para el desarrollo psicolégico como para el equili-
brio afectivo con su familia.

Hay que tener siempre presente la impor-
tancia de utilizar los diferentes sentidos para que la
informacion llegue. Palpar y sentir los propios movi-
mientos. Los sentidos que denominamos préximos, es
decir, el tacto, la percepcién de la posicion y del mo-
vimiento de nuestro propio cuerpo, asi como el senti-
do del equilibrio, estéan en disposicion de funciona-
miento antes que los sentidos que llamamos a distan-
cia: el oido y la vista.

AUTONOMIA DIARIA

En las personas con deficiencia profunda
todos los esfuerzos educativos tienen que centrarse
en la posibilidad de convertirles en personas auténo-
mas, es decir, lo menos dependientes posible de las
personas que les rodean. Los habitos o costumbres en
su horario de levantarse, comer o acostarse, en su
aseo personal, en vestirse, en utilizar el WC, tienen
que ser ellos capaces de redlizarlos con la minima
ayuda, o lo que es lo mismo, con la mayor autono-
mia posible. Los padres tienden a suplir sus limitacio-
nes haciéndolo todo. Y esto es un grave error que no
estimula en nada su independencia, pero que por el
contrario les hace cada vez més dependientes.

La salud es otro aspecto importante a tener en
cuenta. Hay que em-
pezar por controlar
su dieta. Si las per-
sonas con sindro-
me de Down fie-
nen, en general,
tendencia a la
obesidad, es
preocupante
ver como preci-
samente las per-
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sonas més @ivemente afectadas estan descontroladas
en este aspecto por su familia y engordan
exageradamente, lo cual constituye un obstaculo afia-
dido a su recuperacion. Cuidar la salud significa tam-
bién prestar atencién médica especializada a los pro-
blemas concretos que una persona manifiesta: la vis-
ta, el oido, la columna, etc. La salud ayuda al bienes-
tar. Esto sirve también para los problemas psiquiatri-
cos. Hay que buscar atencién médica, farmacolégica
y psicoterapéutica cuando se presentan trastornos de-
presivos, componentes autistas, conductas
hiperactivas, cuadros clinicos tipo Alzheimer o reac-
ciones agresivas incontroladas.
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Hay que cenfrarse en aumentar su auto-
nomia y evitar que sean dependientes
de quienes les rodean,



