Capitulo 2
PROGRAMAS EDUCATIVOS PARA NINOS
CON SINDROME DE DOWN

PROGRAMAS DE ATENCION TEMPRANA

Durante los primeros anos de la vida de un ser humano se producen
grandes e importantes cambios bioldgicos en el cerebro, que son muy distintos de
los cambios producidos en etapas posteriores que son mucho mas pequefos,

tanto en las estructuras como en la neuroquimica cerebral.

CARACTERISTICAS GENERALES

Los objetivos contemplados en los Programas de Atencién Temprana o
Estimulacién Precoz, son adquisiciones propias de los seres humanos que los
nifos sin dificultades adquieren por si mismos, como fruto de su propia madurez,
sin necesidad de ser ensefiados. Basta s6lo que a un nifio se le provea del
ambiente y nutricidn adecuados para que ande y hable, sin necesitar clases ni
profesores. Sin embargo, los llamados aprendizajes académicos son creados por
la sociedad y son habilidades que se aprenden gracias a los educadores que los
ensefan. Aunque un nifo en concreto, por sus condiciones personales, sea capaz
de aprender a leer solo, para ello necesitara al menos tener a su alcance textos
escritos. Lo habitual es que a los a niflos se les ensefie a leer y a escribir porque,
si no, no aprenderian. Lo mismo pasa con las matematicas y con otra serie de
aprendizajes que se dan en la escuela.

Los nifios con sindrome de Down y otros nifios con dificultades de
aprendizaje difieren de los nifios sin dificultades conocidas, en su necesidad de

ser ensefiados para gran parte de sus adquisiciones, incluidas las que otros nifios
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aprenden por si solos como la marcha vy el lenguaje. Durante los tres primeros
anos de vida los programas de Atencion Temprana contienen una serie de
objetivos que deben trabajarse porque, si no se hace, se corre el riesgo de que el
nifo con discapacidad intelectual no logre esa destreza o habilidad o la logre de
un modo inadecuado. Durante la etapa preescolar, comparte con sus companeros
sin problemas la necesidad de ser ensefado en actividades preacadémicas y en
comportamiento social, pero, como decimos, seguira necesitando ayuda en
habilidades que sus companeros logran por si solos. Ademas, como sefialamos
mas adelante, necesitara que se le ensefie de un modo diferente:

- con una metodologia mas sistematizada

- con objetivos mas parcelados, pasos intermedios mas pequefios

- con mayor variedad de materiales y de actividades

- con un lenguaje mas sencillo, claro y concreto

- poniendo mas cuidado y énfasis en los aspectos de motivacioén e interés

- repitiendo mas variedad de ejercicios

- practicando en otros ambientes y situaciones.

Si todo esto no se tiene en cuenta y queda recogido en los programas
individuales del alumno, en las adaptaciones curriculares y en el trabajo que se
hace a diario, no nos sorprende que los progresos no se perciban y que los
alumnos con sindrome de Down queden muy lejos de alcanzar los objetivos
generales y comunes del nivel en el que estan matriculados (Troncoso et al.,
1994).

Consideramos que es necesario que la educacion especial o pedagogia
terapéutica esté plenamente presente en los centros de integracion escolar para
los alumnos con necesidades educativas especiales. Los profesores de la clase y
de apoyo y los padres, deben aprender a ser educadores especiales, teniendo las
actitudes y empleando las técnicas y la metodologia propias de la ensefianza
especial. Las programaciones deben contener objetivos mas concretos, realistas,
asequibles y funcionales que los programados habitualmente. Es imprescindible
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que puedan objetivarse los resultados evaluando los progresos del alumno en
periodos cortos. Nadie debe olvidar que al nifio con sindrome de Down integrado
en la escuela comun, «no se le quita» su sindrome, es decir, siempre tendra
derecho a ser atendido de acuerdo con sus caracteristicas particulares,

respetando su diversidad y sus peculiaridades.

ATENCION TEMPRANA EN EL NINO CON SINDROME DE DOWN

En la actualidad la mayoria de los bebés con sindrome de Down y sus
familias tienen la oportunidad de participar y beneficiarse de buenos programas de
intervencién temprana o estimulacion precoz. Estos programas estan dirigidos por
un equipo de profesionales que orientan a las familias sobre multiples aspectos en
relacion con los cuidados, la salud, los juegos y, especialmente, el desarrollo y
evolucion de su hijo. En ocasiones, es unicamente la familia quien, con sus
propios recursos y formacion, provee al nifo de un ambiente enriquecedor vy
estimulante. A veces, desgraciadamente, hay familias aisladas y con pocos
recursos que, por dificultades para acceder a un Centro de Estimulacién, no logran
con sus hijos tan buenos resultados como otras. Ya no existen dudas sobre la
eficacia y beneficio reales de una atencion y dedicacion adecuadas durante los
primeros anos de la vida de cualquier nifio, lo cual adquiere un relieve mayor, si el
nifio tiene sindrome de Down (Hanson, 1987; Cunninghan, 1987; Zulueta, 1991;
Candel, 2003; Hines y Bennett, 1996). La caracteristica fundamental de esta
primera etapa de la vida del niflo, como ya hemos sefialado, es la plasticidad del
sistema nervioso, del cerebro y, por tanto, la posibilidad de influir en él logrando un
buen desarrollo bioldgico cerebral que sera la base estructural y el fundamento de
la evolucién de esa persona (Flérez, 1991; Florez, 2005).

Los programas de atencién temprana dirigidos por profesionales y que se
llevan a cabo durante los tres primeros afos 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
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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 relacién
con el progreso que realizan los nifios sin dificultades, quienes sirven como
modelo o patrén del desarrollo. Hoy en dia, después de varios afos 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
bioldgicas 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 ambito cultural muy diferente. De hecho,
las escalas de desarrollo se han elaborado con muestras amplias de nifos, de
regiones o paises muy concretos, quienes tienen acceso a una serie de estimulos,
condiciones ambientales, culturales y exigencias, que no se dan en otros lugares.
Pero, ademas, se ha visto también la inconveniencia de no tener en cuenta cada
una de las patologias especificas, y con frecuencia se intenta la perfeccién en el
logro de un obijetivo concreto, en un area en la que el nifio atendido tiene especial
dificultad. Basta pensar, por ejemplo, que para un nifio con paralisis cerebral,
afectado severamente en el area motora, frente a planteamientos de hace unos
afnos, en la actualidad se considera que es mejor que se desplace como pueda
para coger un objeto, sin esperar a que adquiera un buen control de cabeza y
tronco, o un patrén postural “correcto” para moverse (Hanson, 1987; Troncoso,
1994). Lo mismo puede suceder con los nifios con sindrome de Down, para
quienes se programa muy pronto un uso correcto de la pinza digital pulgar-indice
que muchos de ellos, en edades posteriores, no utilizaran apenas porque las
caracteristicas de sus manos hacen que su pinza digital “natural” es la formada
por los dedos corazon y pulgar. Ellos solos hacen una adaptacion funcional
cuando realizan espontaneamente actividades manipulativas, ganando asi en
eficacia, aunque no logren hacer la pinza digital indice-pulgar.

El estudio mas especializado de cada una de las causas que producen
discapacidad, el analisis mas profundo de las manifestaciones de una patologia
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concreta, el estudio de la evolucion de los diferentes grupos de riesgo que se
manifiestan de modos tan distintos, exigen que, al menos, una parte de los
acercamientos terapéuticos y educativos sean diferentes.

Debemos tener en cuenta que, hoy en dia, el nifo pequefio con sindrome
de Down que es o debe ser un participante activo de un programa de atencién
temprana, cuando tenga tres afios sera ya un alumno en una escuela infantil
comun para nifios sin discapacidades. Cuando cumpla 6 6 7 afios sera un alumno
mas en un centro escolar ordinario. Estas perspectivas obligan a mejorar vy
completar los programas de estimulacion precoz de modo que los nifios con
dificultades en general y con sindrome de Down en particular, puedan iniciar la
Escuela Primaria en éptimas condiciones. Actualmente tenemos datos suficientes
para afirmar que la mayoria de los nifios con sindrome de Down se integran muy
bien en las escuelas infantiles si han recibido un programa adecuado en los tres
primeros afios de vida. La preparacion previa incluye diversos aspectos del
desarrollo y de la madurez en las siguientes areas: autonomia personal, cuidado
de si mismo, lenguaje, motricidad gruesa vy fina, socializacion y area cognitiva. Al
mismo tiempo el nifio esta inmerso en un ambiente familiar afectivo, enriquecedor,
estimulante, que es también imprescindible y fundamental para lograr el maximo
desarrollo de sus capacidades. Como decimos antes, hay que tener en cuenta que
cada familia es diferente, que hay que respetar la diversidad, y que frente a una
hipotética familia “ideal”’, los profesionales se encuentran con una familia real,

diferente a otras y a quien deben respetar y alentar.

PROGRAMAS ESCOLARES

Asi es como, desde hace unos afos, va lograndose que gran numero de
nifios con sindrome de Down de 3 o 4 afos de edad cronoldgica, tengan una
madurez y un nivel de desarrollo bastante préximos a los de los nifios sin

dificultades de su misma edad. Sin embargo, a pesar de estos logros, conviene
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estar vigilantes y alertas porque es casi seguro que la mayoria no progresaran a
ese mismo ritmo durante los afnos sucesivos. De hecho, los datos que vamos
recogiendo en la actualidad y las experiencias cotidianas van mostrando que, a
partir de los 4 o 5 afnos, los progresos pueden ser pequefios comparados con los

logrados en los afnos anteriores.

DIFICULTADES DE LA PRIMERA TRANSICION

Como hemos dicho, es frecuente que los nifos con sindrome de Down bien
estimulados y con una buena evolucién se incorporan a la escuela infantil con una
linea base de nivel muy semejante a la de sus comparieros, e incluso en algunas
areas pueden superarles aunque en otras estén por debajo, como es en la del
lenguaje expresivo. Sin embargo, en 2 o 3 afios, quedan por detras y alejados de
sus companeros en las adquisiciones preacadémicas. (Troncoso et al., 1994).
Esto se debe, en parte, a las consecuencias que la alteracion biolégica
produce en su desarrollo y en sus funciones, pero también se debe al cambio
producido en los programas educativos. Los programas que recibe el niio a partir
de los 3 0 4 afios no estan adecuadamente elaborados para él porque no hay una
seleccion correcta de los objetivos, éstos no estan bien secuenciados y no se
detalla con precisiéon cdmo pueden lograrse. Los programas no son especificos,
especializados, estructurados, individualizados como lo son los de la etapa de
atencion temprana. En la etapa preescolar ordinaria nos encontramos con los
programas generales, disefiados para nifios sin dificultades, que se llevan a cabo
con demasiada rapidez para los nifios con dificultades mentales y, por tanto, para
los nifos con sindrome de Down. En dichos programas hay algunos contenidos
qgue en esta etapa son irrelevantes o inapropiados para los nifios con sindrome de
Down, y que no permiten incluir otros objetivos fundamentales, en los que ni
siquiera se ha visto la necesidad de incorporarlos al programa. Tampoco se tienen
en cuenta las caracteristicas especificas de estos nifios, ni las de un alumno en
particular que siempre es diferente de otros nifios con sindrome de Down, como lo
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son sus familiares y sus estilos educativos. Como consecuencia, es muy frecuente
y doloroso que los alumnos con sindrome de Down que reciben su educacion en
centros de integracion escolar, no adquieran una serie de aprendizajes vy
habilidades que van a permitirles beneficiarse plenamente de los programas
académicos que la actual escuela comun les ofrece. Tampoco se preparan vy
forman adecuadamente para su vida de integracidén social y laboral de adultos. Al
menos esto ha pasado y estd pasando en Espafia con los primeros alumnos con
sindrome de Down en integracién escolar que ya han terminado su escolaridad y
con los que estan a punto de terminarla.

Este es el motivo por el que nos ha parecido conveniente no sélo exponer
nuestro método de lectura y escritura, sino dedicar ademas una parte de esta obra
a describir aquellos aspectos de los programas de atencién temprana que estan
relacionados directamente con los aprendizajes académicos en general, pero
sobre todo con la lectura y escritura en particular.

Confiamos en que, con estas orientaciones, muchos alumnos con sindrome
de Down progresen mejor en la escuela porque han aprendido a leer y escribir en

edades mas tempranas.

PROGRAMACION POR OBJETIVOS

Como hemos dicho anteriormente, los programas educativos para los
escolares con sindrome de Down difieren de los de la etapa de Atencidn
Temprana y de los de sus companeros en la escuela comun en su estructuraciéon y
sistematizacién, asi como en la descomposicidon en mayor numero de pasos
intermedios u objetivos parciales mas pequenos. Esto supone que, ademas de
seleccionar algunos objetivos que no estan contemplados en los curriculos
ordinarios, sera preciso adaptar otros, tanto en su contenido, que debe reducirse a
lo esencial, cono en los materiales utilizados y en las actividades a realizar.

Los objetivos a seleccionar seran:
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a) Los mas importantes y funcionales para ese momento de la vida del
nino.

b) Aquellos que son base y fundamento de futuras adquisiciones
claramente necesarias.

c) Los que ayuden de un modo claro y determinante al desarrollo de sus
capacidades mentales: atencién, memoria, percepcion, pensamiento logico,

comprension, etc.

A la hora de sistematizar los objetivos especificos, parciales o pasos
intermedios, pueden encontrarse dificultades porque no siempre es evidente qué
pasos preceden a otros, ni si un nifio en concreto necesita mas parcelacion o, por
el contrario, avanza «saltdndose» algun paso. Nuestra experiencia nos demuestra
que es mas eficaz plantearse que el nifo necesita avanzar poco a poco, teniendo
éxito siempre, y que por tanto hay que elaborar muchos pasos intermedios antes
de lograr un objetivo mas general. Si un nifioc no necesita esos pasos, ya nos lo
mostrara y le facilitaremos su propio avance mas rapido. Muchos de los fracasos
escolares que se dan actualmente en la integracion escolar se deben a una
carencia de programas elaborados o adaptados expresamente para ese alumno
concreto con necesidades educativas especiales.

Necesitamos ser observadores, flexibles y creativos para analizar las
causas de la falta de progreso o progresos demasiado lentos, y asi cambiar el
programa. Unas veces sera porque nos hemos inventado una secuencia
determinada y frenamos al nifio que no alcanza un paso, cuando a lo mejor puede
alcanzar otro diferente que no hemos previsto.

Tal vez, las capacidades intuitivas y perceptivas de los alumnos con
sindrome de Down son la clave para entender como es posible que capten
determinadas situaciones de aprendizaje y resuelvan problemas que nos parecen
dificiles cuando aun no tienen capacidad de explicar las razones de lo que hacen o
de como lo hacen. ;Vamos a privarles por esto ultimo de nuevas oportunidades si,
basandonos precisamente en sus puntos fuertes, pueden almacenar y procesar
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mucha informacion?

Es importante destacar que los alumnos con sindrome de Down pueden
mostrar una cierta asincronia en su madurez y en sus adquisiciones. Pueden tener
un nivel bajo en una area vy, sin embargo, estan maduros para avanzar mas en
otra. Consideramos que es un error frenarles en un aspecto hasta que vayan
igualandose con el mas retrasado. Antes al contrario, creemos firmemente que, sin
descuidar un trabajo mejor elaborado y realizado en las areas mas dificiles,
conviene dejarle progresar cuanto pueda en las areas mas faciles para él. De esta
forma, no sdélo ganara en su estima personal, sino que de un modo indirecto se le
facilitara el progreso en el area de mayor retraso. Esto es evidente en el programa
de lectura, que exponemos en este libro. Los nifios pueden iniciarlo cuando su
lenguaje oral es minimo, siendo un dato comprobado que la lectura les facilita
hablar antes, mas y mejor (Buckley, 1992).

Los parones aparentes que muestran en algunos momentos pueden ser
sintoma de que en ese instante estan al maximo de su capacidad, o que estan
consolidando y generalizando lo adquirido, 0 que su avance en otras areas no les
permite avanzar de un modo simultdneo en la que aparece frenada. Nunca
debemos creer que se dio la plataforma o meseta permanente e inmutable. Hay
que continuar trabajando.

Si tenemos cuidado en la elaboracion de un programa con objetivos
especificos, parciales, intermedios, para alcanzar un objetivo mas amplio y
general, es evidente que eso nos permite trabajar sin ambigiuedades y que vamos
a lo concreto. De esta forma, es facil evaluar los progresos y las dificultades.
Muchos programas son un fracaso porque a veces son demasiado generales y
ambiguos, o porque ofrecen unos materiales o actividades para desarrollarlos que
se saltan los pasos intermedios, que deben ser mas numerosos y mas parcelados,
ya que los alumnos asi lo necesitan. Mantener ese objetivo claro y especifico no
implica rigidez, sino que facilita:

a) Una programaciéon concreta que todos cuantos intervienen en la

educacioén del nifio deben conocer y pueden entender.
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b) Una observacion detallada.

c) Un registro diario.

d) Una evaluacion de resultados a corto plazo.

e) Y, como consecuencia, un cambio agil en cuanto se supere el objetivo o

se observe un error de programacion o el alumno no progrese.

Asi se evita el fracaso del alumno, el del educador y la frustracion de todos.
Los alumnos con sindrome de Down necesitan mucha mas practica y repeticion de
actividades y ejercicios, debiendo variarse convenientemente la presentacion del
material, para evitar la rutina y el aburrimiento. Si la mayor parte del trabajo es
realizado asi, podran alcanzar muchos resultados semejantes a los de sus
companferos. jPronto se daran cuenta de que tienen que esforzarse mas que los
chicos de su clase y que, aun asi, las cosas les salen peor! Nuestro estimulo,
comprension y apoyo estaran siempre presentes. Como se deduce légicamente,

hace falta tiempo, medios, y un cambio en las actitudes de los profesores.

ACTITUDES DEL EDUCADOR

El modo de relacionarse el adulto con el nifio con sindrome de Down vy el
modo de actuar en las situaciones de aprendizaje, tienen una importancia decisiva
para lograr los objetivos que se pretenden.

La actitud previa que debe adoptar el profesor es la de llevar al alumno con
sindrome de Down al éxito en la realizacién de tareas y actividades. La
experiencia del fracaso frena y bloquea. Si se repite con alguna frecuencia, el
alumno perdera la motivacion para el aprendizaje y sera casi imposible que pueda
recuperarla. Por eso es importante determinar claramente los objetivos a
conseguir, los pasos necesarios, las pequenas tareas a realizar y los materiales
adecuados. Si se va poco a poco, como por una ligera pendiente, el nifio apenas

notara la cuesta arriba o el esfuerzo, y el profesor podra evaluar la adquisicion de
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esos objetivos intermedios.

Sabemos que el nifio con sindrome de Down necesita un ambiente general
que sea estimulante, tanto en el hogar, como en el colegio y en la calle. Esto no
quiere decir, en absoluto, que deba participar en muchas actividades, asistir a
varios centros, recibir apoyos en muchas areas, y estar todo el dia de «terapia» en
«terapia». Los niflos que de pequenos han estado sometidos a un estimulo
excesivo, han mostrado después lo contrario de lo que se pretendia:
hiperactividad, dispersion, desconexion y problemas de conducta. Ademas de un
ambiente enriquecedor y estimulante, lleno de sentido comun y vacio de ansiedad,
el nifio necesita realizar un trabajo sistematico y adecuadamente estructurado que
le ayude a organizar bien la informacion y a prepararse para posteriores
adquisiciones mas complejas (Troncoso, 1992). Este es el trabajo que debe
organizar de manera sistematica el profesor y realizarlo con creatividad,

flexibilidad, respeto, exigencia y alegria.

Creatividad

Es necesaria porque el nifio necesita repetir muchas veces los ejercicios
para adquirir habitos y destrezas, para automatizar gestos y respuestas, para
entender conceptos. Si no se «crean» materiales diversos y se presentan de forma
variada, atractiva y estimulante, el nifio perdera interés o realizara las tareas de un

modo mecanico, sin interiorizar los aprendizajes.

Flexibilidad

Sera fruto de los datos de observacion del profesor y de su capacidad de
adaptacion al nifio. El profesor estara atento a las sefales que el nifio emita, sabra
interpretarlas y adaptarse a ellas. Si el nifio muestra interés por un material, o
quiere hablar de un tema o desea realizar una actividad, el profesor le ayudara y
adaptara su trabajo para que el nifio perciba que él también tiene posibilidad de
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sefalar una direccion. No pueden perderse los momentos de iniciativa vy
creatividad del alumno con sindrome de Down antes, al contrario, conviene
estimularlos sin perder de vista los objetivos y sin crear desorden. El profesor
estara atento también a otro tipo de sefales, menos explicitas, que le serviran
para modificar su trabajo. A veces sera para ir mas deprisa y no frenar el avance
de un alumno en algo concreto en lo que tiene mas capacidad y madurez. Otras,
por el contrario, sera para dejarle descansar, respetando sus indicios de
fatigabilidad fisica y psiquica. Y otras, sera para aprender del propio nifio
estrategias mas adecuadas para él. En resumen, el profesor debe huir de
esquemas rigidos previos, de imposicion habitual de tareas y de intransigencia. El
compromiso que adquiere el alumno al sefalar una preferencia, hace mas

probable el éxito del trabajo.

Respeto

Parece que el respeto es algo evidente y que siempre se da por supuesto,
pero la realidad cotidiana no es asi, porque, a veces, no se muestra con suficiente
claridad y conviccion y, otras, porque el alumno con discapacidad psiquica
«percibe» al otro y sus sentimientos con una agudeza y clarividencia increibles. El
nifio vive como un rechazo a si mismo los modos bruscos, los gestos serios y las
voces altas. Esto crea una barrera infranqueable y un bloqueo que le impide
atender y colaborar. El respeto debe mostrarse de un modo exquisito. Supone que
el profesor no puede mostrar habitualmente impaciencia y frustracion, aunque el
proceso sea lento. La culpa no la tiene el alumno. Con frecuencia es el propio
profesor el causante de esas dificultades porque no ha preparado bien su trabajo.
Si es preciso extinguir conductas inadecuadas del alumno, convendra ayudarle,
sin condenarle. En lugar de decirle «es que eres un...», sera mejor decirle «<no me
gusta que te levantes de la silla» o «esto que acabas de hacer esta mal por...». El
alumno debe captar el deseo sincero del profesor de ayudarle unido al respeto y
aceptacion de su persona con sus dificultades, con su lentitud y con sus
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peculiaridades.

Exigencia

Tiene una doble direccidon: sobre uno mismo de experiencia personal, para
no bajar la guardia, para preparar siempre muy bien el trabajo; y de exigencia al
nifo: no pedirle mas de lo que puede rendir, aunque tampoco menos. Es dificil
saber cuanto puede exigirse, porque es frecuente que el nifio, consciente de sus
dificultades y con experiencias negativas de fracaso, se autoproteja ante
dificultades que teme, ya que no quiere arriesgarse a un nuevo fracaso. Con
frecuencia, mostrara niveles de incompetencia que no son reales. Sera el profesor,
como buen conocedor del alumno y de sus posibilidades, quien debe saber dénde

ir poniendo los sucesivos listones.

Alegria

Supone el buen humor habitual en las relaciones con el nifio. No es
incompatible con la exigencia y es fruto del respeto. El profesor debe pasarlo bien
en su tarea, debe disfrutar con el nifio. Si le supone estrés, malhumor o no ha
desarrollado suficiente empatia, sera mejor que no continte en ese trabajo ya que
estara condenado al fracaso. Es preciso que aprenda a ver las “estrellas”, cuando
el sol se oculta. Es preciso que los pequefios logros le llenen de satisfaccion. Es
preciso que, dia a dia, renueve su ilusién y que el nifio lo perciba asi. Con este
clima el avance estd asegurado. La situacion de aprendizaje debe ser un reto
estimulante y positivo, tanto para el alumno como para el profesor. Es el profesor

quien tiene las riendas en su mano y quien debe dirigir la nave a buen puerto.
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