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Introduccion

El presente trabajo de investigacion final de Lic. En Psicologia, tiene como objeto de
estudio a los factores que favorecieron al desarrollo de la autonomia en jovenes con
Sindrome de Down de Tipo Trisomia XXI Libre, de ambos sexos, de 18 a 25 afios de
edad, que asistieron a la institucion centro de dia “Todo para ellos”, como asi también a
otros jovenes con sindrome de Down que asistieron a otros centros terapéuticos,

durante el tercer trimestre del corriente afio, en la ciudad capital de La Rioja-Argentina.

El poder adquirir la autonomia, no es aspecto exclusivo solo para las personas con

Sindrome de Down, sino que es algo que todas las personas debemos poder lograr,
teniendo en cuenta las caracteristicas personales de cada uno.

Para ello es que esta investigacion describe este sindrome, con el fin de poder
comprenderlo, ademas de poder considerar a estas personascomo unosindividuos mas

de la sociedad, que pueden llegar a su propia autonomia, siempre y cuando reciban los
apoyos necesarios para su desarrollo.

Porlo que se debe considerarque estas personas, con esta caracteristica, pueden lograr
independenciay autonomia plenas, siempre que tengan la atenciéon y ayuda requerida,

sin llegar a estar bajo una sobreproteccion.

No se puede dejar de lado que a nuestra sociedad le falta mucho camino por recorrer,
hastallegara unidealen el que se los trate a estas personas, como lo que son, personas
cuyadiversidad funcional les permite llegar a realizar actividades diarias y trabajos como
todos por igual, es decir, llegar a una comunidad inclusivaen la cual se les brinde la

posibilidad de vivenciar una insercion plena despojada de todo prejuicio, en donde ellos
participen de una vida normal.

Gracias al progreso tecnoldgico, educativo y formativo, hoy en dia muchos jévenes con
Sindrome de Down pueden participar de forma activa en la comunidad a la cual
pertenecen.



Es por ello que en este trabajo final se emplea el disefio de investigacion de tipo
observacional descriptivo para determinar los factores que favorecieron la autonomiade
los jévenes con sindrome de Down de tipo trisomia XXI libre de 18 a 25 afios de edad
de ambos sexos.

Este trabajo se llevo a cabo con la finalidad de que todo aquel que lo lea, pueda llegar
a realizar unareflexion con relacién a lo que son capaces de realizar las personas con

discapacidad, de lo que pueden llegar a aportar a la sociedad a la cual pertenecen.



Justificacion y planteamiento del problema de investigacion

El sindrome de Down es una condicidn que fue descrita por primera vez a mediados de
la década de 1860 por el Dr. Langdon Down en Inglaterra cuando se dio cuenta que
habia varias personas con los mismos tipos de rasgos faciales, y que también tenian

alteradas sus capacidades intelectuales.

“Se sabe que tener este cromosoma extra que provoca algunos problemasde desarrollo
cerebral, que pueden conducir a la alteracion del desarrollo intelectual que es comin en
personas con sindrome de Down, asi como a algunas de las caracteristicas tipicas
faciales, estas pues son causados por tener una copia extra del cromosoma 21. Por eso
se refiere a menudo como Trisomia 21, por el hecho de que hay tres copias del
cromosoma 21 en lugar de las habituales dos que la mayoria de la gente tiene; el
pediatra observara en estos casos un cariotipo informado como 47, XY +21 si es varén
0 47, XX + 21 si es mujer. En alrededor del 95% de los casos, a través de estudios del
ADN, se ha determinado que el cromosoma 21 extra es de origen materno por no
disyuncién (separacién) cromosomica durante la meiosis materna (75% durante el
primer ciclo de la meiosis 0 meiosis ). De esta forma, el évulo contendria dos copias del
cromosoma 21 (en vez de lo normal que seria una copia Unica). La tercera copia es
aportada por el espermatozoide.
Esta anomalia ocurre con mas frecuencia en las edades maternas avanzadas (35 afios
0 mas).
Este hechose observa con mayor frecuenciaa medida que avanzala edad de la madre.
Mediante estudiosdel ADN ha podido establecerse que, en solo alrededor del 5% de los
casos, el cromosoma 21 extra es de origen paterno.

Los trastornos cromosomicos mas frecuentes observados desde el punto de vista
citogenético, puede producirse por: 1) trisomia 21 libre son las aneuploidiasy, dentro de
ellas, la mas frecuente es la trisomia del cromosoma 21 (T21) cuyo fenotipo clinico es
el sindrome de Down.



(95%), 2) mosaicismos (2-4%), 3) traslocacion robertsoniana (2-4%) y 4) otros
reordenamientos estructurales (<1%)”. (Fernandez, Morales; 2012, p. 33-38).

Las personas con Sindrome de Down, poseen dificultades para aprender, y lo hacen a
Su propio ritmo pero son capaces de desarrollarse de forma integral y con autonomia
propia, por ello la importancia de realizar la presente investigacion en donde surge el
siguiente interrogante sobre ¢, Cuales fueron los factores que favorecieron la autonomia
de los jovenes con sindrome de Down de tipo Trisomia XXl libre de 18 a 25 afios de
edad de ambos sexos que asistieron a diversos centros terapéuticos durante el tercer
trimestre del afio 2024 en la cuidad capital de La Rioja-Argentina?

El objetivo es demostrar que “las aplicaciones de programas de intervencion temprana
contribuyeron a promover los factores que favorecieron la autonomiade los jovenes con
sindrome de Down mejorando en su desarrollo general, trastornos del comportamiento
alimenticio, el lenguaje, laintegracion social la cual se logra a través de la estimulacion
temprana y el aprendizaje, favoreciendo de este modo a que las personas con esta
discapacidad puedan vivir con normalidad, tratando de promover para ellas un itinerario
vital completo que, con los apoyos precisos, fomente su vida autbnomay plenamente
comunitaria, bajo criterios propiosy con uso preferente de los recursos de la comunidad
en la que se integran”. (Dennis E. y Brian A. 2012).



Antecedentes

Respecto al tema elegido, se encontraron antecedentes en relacién con el mismo, sin
embargo, son trabajos que tratan sobre aspectos que hacen a la autonomia de una
persona, en este caso mas precisamente, a la autonomia de jovenes con sindrome de
Down.

Setuvo en cuentaestos trabajos de investigacion,dado que estos aspectos individuales
hacen a la autonomia de una persona, como lo es lainsercion laboral, el desarrollo de
habilidades sociocomunicativas, como asi también la calidad de vida de una persona en

general, teniendo en cuenta aspectos cognitivos, emocionales, sociales, etc.

El siguiente estado del arte que se presenta a continuacion, contiene antecedentes con

relacion a la dinamica elegida por el investigador, los cuales son relevantes para el
trabajo de investigacién que se realiza:

¢ ‘Proyecto de Desarrollo para Contribuir a la Insercion Laboral de Jovenes con

Sindrome de Down, en la Empresa Prosequr” de Bustos Araya Claudia Jazmin,

Diaz Salas Analuisa y Venegas Retamal Patricia Andrea del afio 2014, en
Santiago de Chile. Este proyecto de investigacion-accion se enfoca en la
insercion laboral de jovenes con sindrome de Down mayores a 18 afos. El mismo
se llevé a cabo bajo un enfoque pedagdgico sistémico y social para la
incorporacion de puestos de trabajo en el desarrollo de los jovenes en laempresa
Prosegur; y asi poder derribar con las barreras sociales que se les presentan a
estas personas. El mismo concluyo con que lainsercion laboral de estos jovenes
representa para ellos independencia, autonomia, validacion, la posibilidad de
adquirir nuevos conocimientos y experiencias, ser parte de la sociedad, ser un
aporte econdmico para su familiay poder establecer relacionessociales. Alo que
se llega mediante un apoyo puntual en el puesto de trabajo para poder cumplir
con los objetivos y labores solicitadas por la empresa. Siempre y cuando se los
trate como a un empleado mas, accediendo a los mismos beneficios, derechosy
seguridad laboral como cualquier otro trabajador. Lo cual también conllevo un

aprendizaje y desafio para la empresa, pero que termino siendo beneficioso



debido a que les permiti6 sensibilizarse, valorar su entorno y mejorar el

compromiso.

“Desarrollo de habilidades sociocomunicativas y calidad de vida en personas con

sindrome de Down” de Maria del Carmen Montesa Rota del afio 2021, en la

Universidad de Zaragoza, Espafia. Este estudio se encargé de analizar la
situacién de 6 jovenes con sindrome de Down, centrandose en el desarrollo de
las habilidades sociocomunicativas, las cuales influyen en la autonomia,
autodeterminacién y calidad de vida. Los resultados de la misma fueron que las
habilidades sociocomunicativas refuerzan a las personas con sindrome de Down
a poder tener un papel activo en la sociedad, a ser autbnomosy realizar sus
guehaceresdiariosy determinar su individualidad. Porlo que consideranecesario

el potenciarla ensefianzade estas habilidadesalolargo de laetapa de educacién
primaria, no tan solo a las personas con Sindrome de Down, sino en general.

“Influencia de factores familiares en la insercion laboral de j6venes con Sindrome

de Down del Centro Educativo Basico Especial Los Pinos, Lima, 2019” de Gémez

Ramirez, Lisseth Karina. El objetivo de esta investigacion fue el poder analizar la
influencia de los factores familiares en la insercion laboral de jovenes con
sindrome de Down, la cual se llevé a cabo con una metodologia cualitativa, de
tipo aplicaday de nivel explicativo, a una muestra de 30 familias que tienen hijos
con sindrome de Down, seleccionando a un total de 18 familias. Los hallazgos
destacados fueron con relacién a que las familias mantienen aun pensamientos
y sentimientos negativos frente a la insercion laboral de sus hijos, lo cual influye
de forma negativa en el desarrollo de laindependenciay autonomia, dado que se
centran mayormente en las debilidades de sus hijos y no en sus capacidades, lo

cual terminan limitando el desenvolvimiento de sus hijos en el campo laboral.
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“Cambios cognitivos, emocionales y sociales en la vida adulta de las personas

con Sindrome de Down” de Mercé Gimeno, Olga Bruna, Roser Fernandez y

Gloria Canals, del afio 2017, en Barcelona, Espafia. La misma realizo un estudio
con unamuestra de 51 personas adultas con Sindrome de Down (SD), de entre
30 y 49 afos, laboralmente activas en la modalidad de empleo con apoyo en
empresas ordinarias. Realizando un screening cognitivo y también transversal
conductual y emocional. Los resultados ponen de manifiesto que las personas
mayores de 40 afios mantienen un rendimiento cognitivo estable y que las mas
jovenes de esta edad muestran un proceso de mejora en el rendimiento cognitivo.
Las personas mayores de 40 afios muestran unos perfiles conductuales y
emocionalesqueindican cambiosrelacionados con el proceso de deterioro propio
del envejecimiento prematuro. Teniendo como conclusién que la vida activa de
las personas adultas con SD demora los procesos de envejecimientoy favorece

el mantenimiento funcional.

“Factores que dificultan el desarrollo de las personas con sindrome de Down de

la zona conurbada de Guadalupe y Zacatecas” de Nhayeli Patricia Mena Chavez

y Juan Lamberto Herrera Martinez, en el afio 2019. El estudio tuvo como objetivo
el poder identificar los factores que dificultan el desarrollo de las personas con
Sindrome de Down en la zona conurbada de Guadalupe y Zacatecas. Para lo
cual se realiz6 un estudio observacional, descriptivo, analitico y transversal, con
unamuestra de 72 familias de personas con Sindrome de Down. Los resultados
fueron que los factores que dificultan el desarrollo en la dimension de
discapacidad intelectual de las personas con Sindrome de Down son los que
presentan mayores dificultades como la falta de recursos econdmicos, los
sociales como la exclusion social y psicoldgicos de los padres como el estrés y

las barreras sociales, las principales en dificultar este proceso.
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“Significados atribuidos al Sindrome de Down y su articulacién con el desarrollo

de la autonomia que promueve la ONG Apas Down: una aproximacion simbdlica

de padres y/o cuidadores.” de Ramos Rodriguez, José Ariel, afio 2017, en

Santiago de Chile. Esta investigacion se llevo bajo un paradigma interpretativo
con un enfoque cualitativo y exploratorio, mediante técnicas de recoleccion de
datos, por medio de entrevistas semiestructuradas, analizadas bajo una
categorizacioén, y triangulacion de investigadores. Como resultado, las tensiones
entre significadosy declaraciones abstractas sobre la autonomiade las personas
con Sindrome de Down, y la poca conciencia respecto de las practicas que
favorecen la dependenciay obstaculizan el desarrollo de dichos sujetos. Por lo
gue el autor plantea la necesidad de un cambio cultural, ya que con los
significados actuales dificultan laintegracion, dado que se da la sobreproteccion,
por parte de los padres y/o cuidadores, junto con el poco respeto a la
particularidad de las personas con Sindrome de Down, las cuales serian las

principales acciones que obstaculizan la integracién plena de este colectivo.



MARCO TEORICO

Capitulo I: Anatomia del cerebro.

1. Huesos.

Ellos son piezas duras y resistentes del esqueleto de color blanco amarillento; esta
formada por sustanciaorganicay sales minerales,y envueltaporunamembrana fibrosa,
pueden ser largos (como los de los brazosy las piernas), planos (como los de la cabeza)

y cortos (como las vértebras), y se les llama pares o impares segun se hallen o no
repetidos en el esqueleto; el ser humano tiene unos 206 huesos.

1.1. Huesos del craneo.

El craneo (del latin: cranium) es parte del sistema 0seo o sistema esquelético, que

contiene y protege el encéfalo de golpes principalmente.

Esta conformado por la articulacion de ocho huesos, cuatro impares centrados en la
linea media (frontal, etmoides, esfenoidesy occipital) y dos series de pares bilaterales

(temporal y parietal) que forman una cavidad abierta y ovoide de espesor variable, con
una capacidad aproximada de 1.450 ml en adultos.

1.2. Articulaciones del craneo.

Se denominan suturasy pertenecen a la clase de articulaciones llamadas fibrosas. En

el adulto, son inmdviles y se denominan sinartrodiales.

1.3. Suturas del craneo.

La sutura coronal separa el hueso frontal de los dos parietales.

La sutura sagital separa los dos huesos parietales en la linea media.



Por detras, la sutura lambdoidea separa los dos parietales del hueso occipital .

La sutura escamosa esta formada por la union inferior de cada hueso parietal con el

hueso temporal respectivo.

Cada extremo de la sutura sagital se identificacomo un punto o area con un nombre
especifico, segun se indica en la figura N°3.

El extremo anterior de la sutura sagital se denomina bregma, y el extremo posterior,
lambda.

Los asteriones derecho e izquierdo son puntos en la union de los parietales, temporales
y las alas mayores del esfenoides (extremo posterior de la sutura esfenoparietal).

1.4. Division del sistema Nervioso.

El sistema nervioso es una red compleja de estructuras especializadas (encéfalo,
médula espinal y nervios) que tienen como mision controlary regular el funcionamiento
de los diversos 6rganos y sistemas, coordinando su interrelacién y la relacién del

organismo con el medio externo.
El sistema nervioso se divide en dos grandes subsistemas:

1) sistema nervioso central (SNC), estd compuesto por el encéfaloy la médula espinal.
2) sistema nervioso periférico (SNP), dentro del cual se incluyen todos los tejidos

nerviosos situados fuera del sistema nervioso central.

1.4.1. Sistema nervioso central (SNC).

Esta formado por el encéfaloy la médula espinal. El encéfalo es la parte del sistema

nervioso central contenida en el crdneo y el cual comprende el cerebro, el cerebelo y

1 SCHULER M. WALDMANN W. 2015 Naumann y Globel Verlagsgesellschaft.Anatomia Humana. 1a ed. Espafia.



el tronco del encéfalo o encefalico. La médula espinal es la parte del sistema nervioso
central situado en el interior del canal vertebral y se conecta con el encéfalo a través del

agujero occipital del craneo.? EI SNC (encéfalo y médula espinal) recibe, integra y
correlaciona distintos tipos de informacién sensorial).

Cerebro.
Forma parte del Sistema Nervioso Central (SNC). En el diferenciamos dos partes: el
encéfalo y la médula espinal.

Esta situado justo en la parte superior de la médula espinal, y esta formado por varias
estructuras.

A. El rombencéfalo, o cerebro posterior:
Es la distribucion mas antigua y menos evolucionada, es el encargado de regular las
funciones basicas para la supervivenciay para el control del movimiento. Las lesiones
en estas estructuras pueden conducir a la muerte, coma o discapacidades graves.
B. Mielencéfalo:
Esta estructura evolucionara en el bulbo raquideo. Ayuda a controlar las funciones
automaticas como la respiracion, de la presion sanguinea, el ritmo cardiaco, la
digestion etc.
C. Metencéfalo:
Esta estructura involucionara en dos partes diferenciadas: el puente troncoencefalico
(también conocido como puente de Varolio, protuberancia anular o cerebral) y el
cerebelo.
Por su parte, el puente troncoencefalico es la porcién del tronco del encéfalo que se

ubica entre el bulbo raquideo y el mesenceféalo.?

2 SCHULER M. WALDMANN W. 2015 Naumann y Globel Verlagsgesellschaft Anatomia Humana. 1a ed. Espafia.

3 SCHULER M. WALDMANN W. 2015 Naumann y Globel Verlagsgesellschaft Anatomia Humana. 1a ed. Espafia. GUYTON, 1994, A.C. AnatomiaYy fisiologia del
sistema nervioso neurociencia basica. 22 ed. Espafia: Medica panamericana.



Tiene como funcion conectar la médula espinal y el bulbo raquideo con las estructuras
superiores de los hemisferios del cortex cerebral y/o con el cerebelo.

Esta4 implicado en el control de funciones automaticas del cuerpo y tiene un papel
importante en los niveles de excitacion (estado de alerta) y conciencia,y en laregulacion
del suefio.

D. Mesencéfalo o Cerebro medio:

Es la estructura que une el cerebro posterior con el anterior, conduciendo los impulsos
motores y sensitivos entre ellos. Su correcto funcionamiento es un pre-requisito para la
experiencia consciente.

Las lesiones en esta area del cerebro pueden ser responsables, entre otras cosas, de

algunos trastornos del movimiento como temblores, rigidez, movimientos extrafios.

E. Prosencéfalo o Cerebro anterior:
Se trata de la estructura del encéfalo mas desarrollada, evolucionada y con una

organizacion y complejidad més elevada, consta de dos partes principales.

F. Diencéfalo:
Queda oculto por los hemisferios cerebrales, por lo que se sitia dentro del cerebro. Esta
formado por estructuras tan importantes como el talamo y el hipotadlamo.

% Talamo: Transmite la mayoria de las sefiales sensoriales percibidas (auditivas,
visualesy las del tacto) y permite que se procesen en otras partes del cerebro.
También esta implicado en el control motor.

% Hipotalamo: Es unaglandulasituada en la zona central de la base del cerebro.

Tiene un papel muy importante en la regulacion de las emociones y de otras

muchas funciones corporales como el apetito, la sed y el suefio.*

4 SCHULER M. WALDMANN W. 2015. Anatomia Humana. 1a ed. Espafia: Naumann y Globel Verlagsgesellschaft.



Anatomia cerebral y sus funciones.
A su vez, en el cerebro o "cerebrum" (correspondiente al telencéfalo) diferenciamos

distintas areas. Las diferentes partes del cerebro y sus funciones principales son:
. Los ganglios basales:

Son unas estructuras neuronales subcorticales, es decir, que quedan cubiertas por la

corteza cerebral (0 hemisferios del cerebro).

Su principal funcion consiste en iniciar e integrar el movimiento. Reciben lainformacion
del cortex cerebral y del tronco del encéfalo, la procesan y la proyectan de nuevo al
cortex, a la medulay al tronco encefalico para permitir la coordinacion del movimiento.

Esta formado de varias estructuras:

Nucleo caudado: es un nucleo en forma de "C", que esté implicado en el control del
movimiento voluntario, aunque también esta involucrado en procesos de aprendizaje y

memoria.

v Putamen: se encarga de la preparacion y de la ejecuciéon de los movimientos de
las extremidades.

v Globo pélido: su funcién principal es la de regular los movimientos autométicos
y no conscientes.

v Amigdala: desempefia un papel clave en las emociones, sobre todo en la del
miedo. La amigdala ayuda a almacenar y clasificar los recuerdos cargados de
emociones.

v Hipocampo: Es una pequefia estructura subcortical con forma de caballito de
mar que juega un papel importantisimo en la formacién de la memoria, tanto en

la clasificacion de la informaciéon como en la memoria a largo plazo.®

5 SCHULER M. WALDMANN W. 2015 Naumann y Globel Verlagsgesellschaft Anatomia Humana. 1a ed. Espafia.



El cértex cerebral.

v La corteza cerebral es una capa formada por materia gris (nucleos neuronales).
A simple vista se pueden ver gran cantidad giros, protuberancias y
circunvoluciones, lo que le aporta su aspecto caracteristico.

v Esta extrafia disposicion permite aumentar el area de corteza cerebral disponible
dentro de nuestro craneo. Las circunvoluciones estan delimitadas por los surcos
o cisurascerebrales. Ademas, aquellascisuras que son especialmente profundas
son denominadas fisuras. El cortex se divide en dos hemisferios: el hemisferio
derechoy el hemisferioizquierdo, estan unidos porunaestructurallamadacuerpo
calloso que permite la transmisién de informacién entre ambos hemisferios. En
términos generales, se expresa que cada hemisferio controlaun lado del cuerpo,
pero los controles estan invertidos: el hemisferio izquierdo controla el lado
derecho del cuerpo y el hemisferio derecho controla el lado izquierdo. A este

fenédmeno se le ha llamado lateralizacién del cerebro.
Division de los hemisferios cerebrales.

Estos I6bulos estdn delimitados por cuatro cisuras cerebrales: cisura central o de
Rolando, cisura lateral o de Silvio, cisura parieto-occipital y la cisura cingular. Las areas
de corteza cerebral que quedan entre estas cisuras son las que se conoce como |ébulos:

Y Lébulo frontal: Es el I6bulo cerebral mas grande de la corteza cerebral. Esta
ubicadoen la parte delantera, justo detras de la frente. Se extiende desde la parte
mas anterior hasta la cisura de Rolando. Es el centro de mando y control del
cerebro humano, por lo que se involucra en la planificacién, el razonamientoy la
resolucion de problemas, el juicio y el control de impulsos, y también en la

regulaciéon de emociones, como la empatia y la generosidad, y la conducta.®
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v' Lobulo temporal: Queda separado de los I6bulos frontal y parietal por la cisura
de Silvio y los limites del I6bulo occipital. Se encuentra situado en los laterales
derecho e izquierdo del cerebro. Interviene en el procesamiento auditivoy del
lenguaje. También esta implicado en las funciones de memoriay en la gestion de
emociones.

v' LObulo parietal: Ocupa el area comprendida entre la cisura de rolandoy la parte
superior de la cisura parietooccipital. Estd encargado de la integracion de la
informacioén sensorial. Contribuye al procesamiento del dolor y del tacto entre

otras importantes funciones.

v' L6bulo occipital: Esta delimitado por los extremos posteriores de los l6bulos
parietal y temporal (en la parte trasera del cerebro). Se ocupa principalmente de
lavisiony del procesamiento de algunos subprocesosde la vision a otros I6bulos,
analiza aspectos como la forma, el color y el movimiento para interpretar y sacar

conclusiones de las imagenes visuales.

Algunos autores hablan de un quinto I6bulo, el Lobulo limbico: El sistema limbico esta
formado por varias estructuras prosencefalicas, entre ellas la amigdala, el tadlamo, el
hipotalamo, el hipocampo, la cortezacinguladay el cuerpo calloso. El sistema limbico
gestiona las respuestas fisioldgicas ante los estimulos emocionales. Se relaciona con la

memoria, atencion, emociones, instintos sexuales, personalidad y conducta.

1.4.2. Cerebelo.

Se localiza debajo de los hemisferios cerebrales, siendo la segunda estructura mas
grande del encéfalo; en él se integra toda la informacion que llega de las vias sensitivas

y motoras del cerebro, por lo que su funcién principal es la del control del movimiento.’
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También ayuda a controlar la postura y el equilibrio, asi como posibilita que la gente

aprenda a moverse, a caminar.

Ademas, también esta implicado en algunas actividades cognitivas relacionadas con el
lenguaje, las capacidades viso-espaciales, la memoria, las funciones ejecutivas, la

atencion o, incluso, las emociones.

Un dafio en esta estructura puede producir problemas de movimiento, coordinacion y
control postural, pero también provoca disfunciones en procesos cognitivos superiores

con los que esta conectado.

1.4.3. Tronco Encefalico.

El tronco encefalico es unamasa tubular de tejido nervioso de poco mas de 8 cm de
longitud. Se encuentraen la base del cerebro, superior a la médula espinal e inferior al
cerebro, y esta formado por los pedunculos cerebrales, pedunculos cerebelosos,

protuberancia anulary por el bulbo raquideo.

El exterior del tallo cerebral se compone de sustancia blanca, que conduce las sefiales

nerviosasdentro del tallo cerebral y haciala médulaespinal y otras regiones del cerebro.

Las masas de sustancia gris, conocidas como nucleos, desempefian el papel de
procesamiento del tronco encefélico. La formacion reticular, unared mixta de materia
grisy blanca, se extiende por todo el interior del tronco encefalicoy desempefiaun papel

importante en la estimulacion del cerebro y los masculos del cuerpo.®
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Funciones del tronco encefalico.

Existen tres funciones principales que lleva a cabo el tronco encefalico:

Juega un papel esencial en la transmision la informacion del cuerpo al cerebro y
viceversa. Las vias sensoriales ascendentes que van del cuerpo al cerebro incluyen la
sensacién de dolor, la temperatura, el tacto, la propiocepcion y la sensacién de presion.
Los tractos descendentes, son motoneuronas que transmiten la informacion del

movimiento a los masculos y otros Grganos.

También tiene funciones integradoras involucradas en el control del sistema
cardiovascular, el control respiratorio, de la sensibilidad al dolor, el estado de alertay la

conciencia.
Pedlnculos Cerebrales.

Estan estructurados por fibras nerviosas, las cuales incluyen las fibras de los tractos
corticopontino (que se encarga de comunicar la corteza cerebral con el puente de
Varolio) y el tracto corticoespinal (que se encarga de unirla corteza cerebral con la
médula espinal).

Porlo que respecta a su estructura, en la seccion transversal cada pedunculo presenta
una region dorsal y una region ventral.

En este sentido, las dos partes principales que presentan los pedunculos cerebrales son:
el crus cerebral y el tegmento.

v El crus cerebral: esla parte frontal del pedinculo cerebral. Resultaunaextension
de nervios con forma de pierna que transmite los impulsos cerebrales a las
regiones del organismo pertinentes para controlar el movimiento.®

v' El tegmento o cobertura: es la regién posterior de los pedunculos cerebrales.
Resulta unaestructura que presenta un desarrollo embrionario muy temprano y
constituye unaregion basica parala comunicacion entre la corteza y el tronco del

encéfalo.
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Fig. N° 1 esquema que muestra las

conexiones de varias partes del cerebro.

Pedinculo cerebral
Pedunculo superior

s Pedunculo medio
— Pedundulo inferior

—— Médula oblonga

Pedunculos cerebelosos.
Son cordones de sustanciablanca que conectan el cerebelo con estructuras vecinas,
son tres de cada lado, superior, medio e inferior.

v Los pedlnculos cerebelosos superiores: conectan en cerebelo con los

pedunculos cerebrales.

v' Los pedunculos cerebelosos inferiores: conectan el cerebelo con el bulbo
raquideo.

Protuberancia anular.

Se conoce como a la region del tronco encefélico que, ubicada entre el mesencéfaloy
el bulbo raquideo, permite la conexidn de éste y de la médula espinal con el cerebelo,
los hemisferios cerebrales y otras estructuras.

También conocida como puente de Varolio, la protuberancia anular es la zona mas
saliente del tronco encefalico.®

Con aspecto de cubo, dispone de una cara superior que se vincula a los pedunculos
cerebrales, caras laterales asociadas con los pedunculos cerebelosos, una cara

posterior relacionada con el cuarto ventriculo y una cara anterior de forma convexa.
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Bulbo Raquideo.
También conocido como médula oblonga o mielencéfalo. Se trata de un segmento del
tronco del encéfalo que se sitla entre la protuberancia anulary el agujero occipital del

craneo.

El bulbo raquideo, que limita con la médula espinal y que puede decirse que es su
continuacion, tiene forma de cono truncado de vértice inferior. Puede distinguirse una
cara anterior (con un surco longitudinal), una cara lateral y unacara posterior (con un
surco medio-posterior). Otra division del bulbo raquideo lo segmenta una parte
piramidal, sensorial y una superior donde se hallan las olivas bulbares.

Entre las funciones del bulbo raquideo, se encuentra la transmision de impulsos desde
la médula espinal al cerebro y el control de actividades respiratorias, gastrointestinales,
cardiacas y vasoconstrictoras.

La transmision de los impulsos se produce a través de diversas fibras nerviosas, tanto
ascendentes como descendentes.

El bulboraquideoregulala secrecién de jugos digestivos y cumple con funcionesreflejas

como la deglucién, la tos, el estornudo y el vémito, entre muchas otras.!

1.4.4. Médula Espinal.

La médula espinal es la parte mas caudal del sistema nervioso central, empezando en

el bulbo raquideo y terminando en la zona lumbar.

Se trata de la parte inferior del neuro eje, de forma cilindrica levemente aplanada y
asimétrica que, al igual que el cerebro, esta fuertemente protegida al estar rodeada por
la columna vertebral.1?

Asimismo, también goza de la proteccion de las meningesy el liquido cefalorraquideo

las cuales impiden la mayor parte de dafios producidos por los elementos del entorno.
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En cierto sentido, es una parte del sistema nervioso que no esta totalmente separada
anatomicamente del encéfalo, sino que muchos de los elementos que intervienen en
este ultimo trabajan a la vez en la médula espinal.

De todos modos, es posible identificar el comienzo de esta estructura justo por debajo
del tronco del encéfalo.

Esta parte del sistema nervioso es el punto de conexidn entre el cerebro y el resto del
organismo, pasando la gran mayoria de fibras nerviosas por la médula. La transmision
de la informacion no se da generalmente a través de unadnicaneurona, sino que, por
norma general, las neuronas que configuran los diferentes nervios del cuerpo hacen una
o0 varias sinapsis intermedias, sea dentro de la propia médula o fuera de ella (como con

las neuronas de los ganglios nerviosos).13

Sustancia blanca (o materia blanca).

Es una parte del sistema nervioso central compuesta de fibras nerviosas mielinizadas
(cubiertas de mielina). Las fibras nerviosas contienen sobre todo muchos axones (un
axon es la parte de la neurona encargada de la transmisién de informacién a otra célula

nerviosa).

Sustancia gris.

Esta compuesta por las somas y cuerpos neuronales, que no poseen mielina, y se la
relaciona mas con el procesamiento de la informacion.

Afecta activamente como aprende y funciona el cerebro, mientras que la materia gris
esta asociada principalmente con el procesamiento y el conocimiento, la materia blanca
modula la distribucién de los potenciales de accién, actuando como un transmisor y

coordinando la comunicacion entre las diferentes regiones del cerebro.4
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En el encéfalo la sustancia blanca esta distribuida en el interior, mientras que la corteza
encefélicaylos nucleos de las células del exterior se componen de sustancia gris. Esta
distribucién cambiaen la médulaespinal,en donde la sustanciagris se hallaen el centro
y la blanca en el exterior o periferia.t®

Materia gris y blanca del cerebro

Materia blanca

Materia gris

Fig. N° 2 Corte axial, recorrido de las sustancias

gris y blanca del cerebro.

Liquido cefalorraquideo.

El liquido cefalorraquideo (LCR) representa 10% del volumen intracraneal. Protege al
cerebro y médula espinal, transporta nutrientes y metabolitos, ademas de favorecer la
distribucién de farmacos cuyo blanco terapéutico es el sistema nervioso central. EILCR
es producido principalmente por plexos coroideos y reabsorbido en las vellosidades
aracnoideas.16

Respecto a sus funciones, el LCR ejerce efecto protector tanto al cerebro como a la
médula espinal, ya que mantiene a la masa encefélica en suspensién para disminuir su
peso de 1,400 g en el aire a 50 g. Ademas, realiza funciones de nutricién y transporte

de sustancias del metabolismo cerebral.
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El flujo del LCR ocurre de los ventriculos laterales al tercero por el foramen de Monroe,

y al cuarto por el acueducto de Silvio; de aqui, puede salir por el agujero de Magendie
(medial) o foramen de Lushka (lateral) hacia la cisterna magna.

Este movimiento ocurre de manera pulsatil impulsado por sistole cardiaca, inhalacion
respiratoria y, en menor proporcion, por el movimiento de los cilios de células

ependimales.

Meninges espinales y meninges craneales.

Las tres meninges presentan caracteristicas diferentes en el conducto vertebral y en la

cavidad craneal.

A) Duramadre:
La duramadre es un tubo fibroso que contiene la médula espinal y las raices de los

nervios espinales.

» Extremo superior: se continla superiormente, sobre el contorno del agujero
magno al cual se adhiere, con la duramadre craneal o duramadre encefalica. Las
arterias vertebrales la atraviesan a cada lado, a nivel de la articulacién
atlantooccipital.

» Extremidad inferior: inferiormente, la duramadre espinal desciende al extremo
inferior de la médula espinal y envuelve los elementos de la cola de caballo, es
decir, lasraices de los nervios espinales inferiores y la parte correspondiente del
filumterminal; termina en forma de fondo de saco a la altura del borde superior,
de la parte media o inferior de la segunda vértebra sacra.l’

La duramadre no termina en el fondo de saco dual, se prolonga hasta la base del
coxis formando una vaina que rodea la parte subdural del filum terminal.
Esta prolongacion de la duramadre se denomina porcion dural del filum, filum

terminal externo o ligamento coxigeo.
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» Superficie externa: la superficie externa de la duramadre espinal se adhiere a
la pared anterior del conducto vertebral a la altura de las dos primeras vértebras
cervicales, pero se encuentra separada de estas paredes por un espacio
epidural, muy estrecho anteriormente, donde la duramadre estd unida al
ligamento longitudinal posterior por algunas bridas fibrosas, y amplio a los lados
y posteriormente. El espacio epidural estd ocupado por los plexos venosos
vertebrales internos y por una grasa fluida que es abundante sobre todo
posteriormente, frente a las laAminas vertebrales.

Las raices de los nervios espinales atraviesan la duramadre por separado, una
anterior a la otra, y la duramadre origina, a cada lado las prolongaciones que

envainan cada una de las raices de todos los nervios espinales.

e Duramadre craneal o duramadre encefalica:

La duramadre craneal o duramadre encefalica recubre de forma regular la cara
interna del craneo y se une intimamente al periostio. La distincion entre el periostio
y la duramadre propiamente dicha se aprecia con claridad en el agujero magno,
donde la duramadre, hasta entonces confundida con el periostio, se separa de éste
para continuarse con lavaina de la duramadre espinal, precisado este detalle, como
la mayoria de los autores lo describen, con el nombre de duramadre craneal la
membrana fibrosa formada por la fusion del periostio con la duramadre propiamente
dicha.1®

B) Piamadre espinal.

La piamadre espinal tapiza toda la superficie de la médula espinal y se le adhiere
estrechamente. Da origen a un repliegue que recubre las paredes de la fisura media
anterior. La piamadre se prolonga inferiormente a la médula espinal, sobre el filum
terminal hasta el fondo de saco de la duramadre.
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Las vainas durales de las dos raices de cada nervio espinal estan adosadas, pero son

diferenciables.

Piamadre craneal o piamadre encefalica:

La piamadre craneal o piamadre encefalica sigue a la piamadre espinal. Se halla mucho
mas vascularizaday es menos adherente que ésta. Por lo cual se separa facilmente del

encéfalo.

La piamadre craneal reviste directamente la superficie externa del encéfalo. Se hunde
en todas las anfractuosidades de dicha superficie y tapiza todas sus paredes. Ya se han
descripto las telas coroideas de los ventriculos terceros y cuarto, constituidas por los

repliegues que la piamadre envia, por una parte, a la fisura transversa del cerebro y por
otra, entre la médula y el cerebro.19

C) Aracnoides:

La aracnoides es una delgada membrana conjuntiva, comprendida entre la duramadre
y la piamadre. Est4 adherida en toda su extension ala cara interna de la duramadre. La
aracnoidespresenta, por esta razén la misma configuracion que laduramadre, de la cual

se halla separada por el espacio subdural.

e Espacio subdural: este espacio, muy estrechoy casi virtual, constituye unacavidad
limitada por un endotelio que tapiza la superficie interna de la duramadre y la
superficie externa de la aracnoides. Esta atravesado por las venas y nervios que
proceden del sistema nervioso central, por las arterias y también, en la médula
espinal, por las trabéculas conjuntivasy los ligamentos dentados, que se extienden

desde la piamadre hasta la duramadre.
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e Espacio subaracnoideo o espacio leptomeningeo: la hoja visceral de la
aracnoides se extiende superficialmente ala piamadre sobre la superficie externadel
encéfalo.

Mientras que la piamadre se insinta de forma precisa en las anfractuosidadesy
cubre los salientes o circunvoluciones del encéfalo, la hoja visceral de la aracnoides
se adhiere ala duramadre y pasa con ella sobre la mayor parte de las depresiones.
El resultado es un ensanchamiento de los espacios subaracnoideo, de mayor a
menor magnitud segun la profundidad y la extension de las depresiones a nivel del

encéfalo.

Cisternas:

Las cavidades mas amplias, donde se acumula una mayor cantidad de liquido
cerebroespinal, se denominan cisternas. La mas pequefa recibe el nombre de

corrientes.?0

En ciertos lugares, como la fisura longitudinal del cerebro o el surco basilar, el espacio
subaracnoideo se alarga y constituye los conductos subaracnoideos. Algunas veces se
extienden en forma de lagunasy se denominan confluyentes, en la convexidad del
cerebro no existe ningunacisterna.Por el contrario, en su base el liquido cerebroespinal

se recoge y forma, en el compartimiento cerebral, las cisternas siguientes:

e Cisterna Quiasmatica: esta situada con anterioridad al quiasma Optico, entre
éste y el pico del cuerpo calloso, esta cisterna se continta lateralmente con la
cisterna de la fosa lateral del cerebro, recibe tres grandes corrientes: la corriente
central, la corriente lateral y la corriente paralela; estas corrientes siguen
exactamente los surcos lateral y central, y terminan en el espacio subaracnoideo

en relacion con el segmento inferior del surco lateral.
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e Cisternainterpeduncular: la cisternainterpeduncular, central o anteriory media
se extiende de anterior a posterior desde el quiasma 6ptico hasta el puente. Este
basto receptaculo corresponde a la fosa interpeduncular. Contiene una parte del
circulo arterial del cerebro y esta atravesada por el infundibulo y el nervio
oculomotor. Lateralmente se comunicacon las cisternas de las fosas laterales del
cerebro, derecha e izquierda, y anteriormente con la cisterna quiasmatica. La
cisterna interpeduncular constituye un amplio receptaculo, bastante profundo. Un
tabigue transversal incompleto, pero bastante resistente, que se extiende desde
un nervio oculomotor hasta el otro y que contiene en medio el receso infundibular
del tercer ventriculo, la subdivide en dos comportamientos secundarios, uno
anterior y otro posterior.?1
Este altimo se halla a su vez atravesado por un tabique incompleto que se
extiende horizontalmente desde el receso infundibular hasta la bifurcacion de la
arteria basilar, limitado de esa manera dos estratos, uno profundo y otro
superficial.

La insercion de estos tabiques y de fuentes [aminas aracnoideas sobre los
gruesos vasos de la base origina una especie de circulo fibroso que circunscribe
el circulo arterial del cerebro.

e Cisterna cuadrigémina o cisterna de la vena cerebral magna: Se sitla
superiormente a los coliculos. Presenta una forma casi romboidal.

El angulo anterior truncado corresponde al esplenio del cuerpo calloso; el angulo
posterior, al vermis del cerebelo; los angulos laterales, a los conductos
supraaracnoideos de los pedunculos, contiene la terminacién de las arterias
cerebrales posteriores y la vena cerebral magna. La cisterna pericallosa y los
conductos de unaparte de la cara medial de los hemisferios cerebrales y de la

cara superior del cerebelo desembocan en este reservorio. Mediante los
conductos circumpedunculares, por los que discurre el nervio troclear,
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desemboca en la cisterna magna, se denominan cisterna ambiens al conjunto de
conductos y su reservorio superior, esta cisterna, en forma de collar moldeado
sobre el borde libre de la tienda del cerebelo, se sitia a lo largo de la parte media

de la fisura transversa del cerebro.

En el comportamiento cerebeloso del craneo se encuentran tres cisternas importantes:

1)

2)

3)

Cisterna cerebelosa superior: esta situada entre la tienda del cerebelo y dicho
organo, y se encuentra en lalinea media posterior. Esta unida con anterioridad a
la cisterna ambiens por una corriente media, paralela a la cara dorsal del vermis,
la corriente vermiana esta situada inferiormente al seno recto.

Cisterna cerebelomedular posterior, cisterna cerebelomedular posterior o
cisterna magna: esta situada superiormente a la médula e inferiormente al
cerebelo.??

Es la mas amplia de todas. Vista por su cara posterior, la cisterna magna tiene
forma de rombo. Se adelgaza superiormente hacia el vermis, inferiormente en
sentido posterior a la médula y lateralmente en torno a las amigdalas
cerebelosas. Presenta su dimension maxima superiormente al agujero magnoy

con anterioridad a la membrana atlantooccipital posterior.

Cisterna pontocerebelosa: ocupa la depresion comprendida entre el extremo
inferior del hemisferio cerebeloso y el borde lateral del puente. La pared medial de
esta cisterna esta formada por el pedunculo cerebeloso medio, su pared lateral
corresponde a la cara posterior y superior de la porcién petrosa del hueso
temporal. A nivel del conducto auditivo interno, bafia la salida de los nervios
vestibulococlear y facial, y las raices del nervio trigémino. Las cisternas del
compartimiento cerebral sirven de via de paso para los principales troncos

arteriales del cerebro y desempefian una funcioén en la estatica cerebral.

22 SCHULER M. WALDMANN W. 2015.Anatomia Humana. 1a ed. Espafia: Naumann y Globel Verlagsgesellschaft; - ROUVIERE.H-
DELMA.A.2005. Anatomia humana descriptiva, topogréafica y funcional tomo 4. 11a ed. Espafia: Masson.



Por el contrario, la cisterna magna no encierra vasos importantes. Su considerable
desarrollo condiciona la movilidad de la cabeza y la estatica de la médula, del
cerebeloy de toda la masa del cerebro subyacente.

Permite el libre paso del liquido cerebroespinal desde el craneo hacia la columna
vertebral. El espacio subaracnoideo medular esta constituido por la vaina
subaracnoidea, cilindricay gruesa, que rodea la medula espinal y se confunde

superiormente con la cisterna magna.

Barrera Hematoencefalica (BHE):

Es una estructura compleja constituida por células endoteliales de la red capilar del
sistema nervioso central (SNC). Ademas, participan funcionalmente los pericitos, la
lamina basal abluminal, los astrocitosperivasculares y la microglia, el endotelio de los
capilares cerebrales se caracteriza porque cada borde celular esta intimamente unido a
la célula adyacente que hace impermeable a la pared interna del capilar.23

Funcion:

Protege al cerebro de los compuestos y las moléculas circulantes en la corriente
sanguineagracias a las uniones estrechas del endotelio de los capilares cerebrales, lo
cual permite que el oxigeno, la glucosa, aminoacidos y otros nutrientes esenciales
crucen la Barrera Hematoencéfalica (BHE).

v Transporte selectivo desde lared capilar al parénquima cerebral, por medio de
transporte facilitado como ocurre con la glucosa, o bien por difusion activa que
depende del trifosfato de adenosina (ATP).

v' La barrera Hematoencéfalica (BHE), metaboliza o modifica elementos de la

sangre hacia el tejido nervioso y viceversa.
Poligono de Willis:

También llamado anillo de Willis o circulo arterial cerebral es una estructura arterial en

forma de heptagono que se localiza en la base del cerebro.

23 GUYTON, A.C. 1994. ANATOMIA Y FISIOLOGIA DEL SISTEMA NERVIOSO NEUROCIENCIA BASICA. 2A ED. ESPANA: MEDICA
PANAMERICANA. - ROUVIERE.H-DELMA.A.2005. Anatomia humana descriptiva, topografica y funcional tomo 4. 11a ed. Espafia: Masson.



Esta estructura estd formada por dos grupos de arterias: las carotidas internas y el
sistema vertebrobasilar. Este Ultimo esta compuesto por dos arterias vertebrales y la
arteria basilar.

Este sistema esta organizado de forma anteroposterior, las carétidas y sus ramas irrigan
la parte anterior y las arterias vertebrales y sus ramas se encuentran en la parte
posterior, el poligono de Willis es el principal responsable de la irrigacién cerebral.
Proporciona sangre al cerebro y a superficies circundantes. Suele describirse como un

sistema de anastomosis. Esto significa que se componen de un circuito de conexiones
entre arterias.?*

Las caroétidas internas provienen de las carétidas comunes izquierdas y derechas. En
concreto, surgen de la bifurcacion de las carotidas comunesal nivel de la cuarta vértebra
cervical.

Las car6tidas internas presentan distintas ramas:

% Arteria oftalmica: esta irriga la parte de la orbita. Asi, suministra sangre a los
parpadosy a laretina, entre otros.

% Arteria cerebral media: es la rama de mayor tamafio y mas directa de la arteria
carotida interna, siendo la mas vulnerable a embolias. Suministra sangre a la
corteza de la insula y otras areas adyacentes

% Arteria cerebral anterior: irriga areas motoras del cerebro como las areas de

Brodmann 4 y 6, y areas sensorialescomo las 1, 2 y 3 de Brodmann. También

suministran el area orbitofrontal del I6bulo frontal, asi como los nucleos de

miccién y defecacion.

3

%

Arterias estriadas: suministran sangre a la capsula interna, el talamo y los
ganglios basales.

24 SCHULER M. WALDMANN W. 2015 Anatomia Humana. 1a ed. Espafia: Naumann y Globel Verlagsgesellschaft; - GUYTON, A.C. 1994. Anatomia y fisiologa

del sistema nervioso neurociencia basica. 2a ed. Espafia: Médica panamericana.



% Arteria coroidea anterior: proporcionael flujo sanguineo alos plexos coroideos.
Mediante sus ramas también irriga el quiasma optico, los tractos épticos, la

capsulainternay el nucleo geniculado lateral.

X3

%

Arteria comunicante anterior: consiste en una arteria muy corta que conecta

las arterias cerebrales anteriores, derechas e izquierdas.

X3

%

Arterias comunicantes posteriores: estas unen la arteria carétida internay la

arteria cerebral posterior.?®

Las arterias vertebrales provienen de la arteria subclavia, se unen en el borde inferior
del tronco cerebral, formando una Unica arteria: la arteria basilar. Todos sus
componentes forman el sistema vertebrobasilar.

De la arteria basilar parten las siguientes ramas:

— Arteria pontina: suponen unas ramas pequeias de la arteria basilar. Suministran
sangre a la parte ventral del nacleo pontino y a la parte lateral de la protuberancia.

— Arteria cerebelosasuperior: regulan la circulacién sanguinea de la protuberancia, el
mesencéfalo y el area superior del cerebelo.

— Arteria cerebelosa anterior: administra sangre a la superficie inferior del hemisferio
cerebeloso.

— Arteria cerebral posterior: irriga los pedunculos cerebrales y el tracto Optico, asi
como la parte inferomedial de los |6bulos occipitales y temporales. También suministra

sangre a areas visuales (areas 17,18 y 19 de Brodmann).
Por otro lado, de la arteria vertebral surgen las siguientes ramas:

-Arteria cerebelosa inferior-posterior: es la rama mayor de la arteria vertebral.

Permite el flujo sanguineo en el plexo coloideo del cuarto ventriculo.

25 ROUVIERE.H-DELMA A. 2005. Anatomia humana descriptiva, topogréficay funcional tomo 4. 11aed. Espafia: Masson.



La zona adyacente de la médula y el area posterior de los hemisferios cerebelosos.

— Arteria espinal anterior: se encuentra en lafisuramedia de la médula espinal e irriga

toda la médula espinal anterior, asi como la columna gris posterior.

— Arteria espinal posterior: esta suministra sangre a las columnas posteriores de la

médula espinal.?6
Funcion:

Este circulo genera una comunicacion esencial en el suministro de sangre entre el
cerebro anterior y el posterior. También permite que se iguale el flujo de sangre entre

los dos lados del cerebro (hemisferio izquierdo y derecho).?’

Al parecer la funcion principal del poligono de Willis es ofrecer una ruta alternativa si se

da una oclusién del riego sanguineo en la ruta habitual.?8

Arteria
comunicante
anterior

Arteria
cerebral
anterior

Arteria
cerebral
media Arteria

estriada
medial distal

Arteria
oftalmica

Arterias
centrales
anteromediales

Arteria

‘?"“;U"d"‘ Arteria

Interna coroidea
anterior

Arteria
cerebral

Arteria
Arterias - Cerebelosa
pontinas superior

Fig. N° 3 Imagen de las Arterias
- carebaiosa gue conforman el Poligono de
Willis.

Arteria
vertebral

Arteria
espinal
anterior

Arteria
cerebelosa
posteroinferior
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27 GUYTON, A.C. 1994. AnatomiaYy fisiologia del sistema nervioso neurociencia basica. 2a ed. Espafia: Médica panamericana.
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1.5. Desarrollo del cerebro en persona con sindrome de Down.

En el desarrollo ontogenético del sistema nervioso resulta crucial la tercera semanade
gestacion, tras 23 dias desde la concepcion, el blastodermo, o tejido embrionario, dara
lugara laformacion de unaestructuradenominadaplacaneural, desde la cual, a su vez,
se desarrollard el cerebro y la médula espinal, en un proceso denominado neurulacion,
en torno a este periodo, la placa neural adopta una forma plegada, y un surco va
recorriendo este tejido originando la aparicién de una cavidad conocida como tubo
neural al tiempo que se produce la fusion de los pliegues de la placa, algunas células
embrionarias se separan y conforman un tejido conocido como cresta neural. La
diferenciacion de las células de la cresta neural dara lugar a la formacion del ganglio de
la raiz dorsal de la médula espinal, a los ganglios sensitivos de los nervios craneales, a
la cadena ganglionar simpatica del sistema nervioso autbnomo, a células gliales de

Schwann y a las células de la médula de las glandulas suprarrenales, entre otras
estructuras y grupos celulares.

Del resto de la placa neural derivaran el cerebro, o encéfalo, y la médula espinal. El
cierre del tubo neural dara lugar a la formacion de tres vesiculas diferenciadas, que en
direccidn rostral-caudal son: la vesicula del cerebro anterior, la vesicula mesencefalica
y la vesicula del cerebro posterior. Estas conformaran, antes del nacimiento, las

divisiones anatémicas del prosencéfalo, mesencéfalo y rombencéfalo, respectivamente.

El prosencéfalo incluira, asimismo, otras dos subdivisiones anatémicas: el telencéfaloy
el diencéfalo. El desarrollo de la primera de estas dos subdivisiones finalizara con la
formacidén de la corteza cerebral, los ventriculos laterales, los ganglios de la base y el

sistema limbico.2°

El desarrollo del diencéfalo concluira con la formacion del tercer ventriculo, el tAlamo, el

hipotalamo y el subtalamo. Por su parte, el mesencéfalo lo formaran dos estructuras

29 GUYTON, A.C. 1994. Anatomiay fisiologia del sistema nervioso neurociencia basica. 2a ed. Espafia: Médica panamericana.



bien diferenciadas: el tectum y el tegmentum, constituidas a su vez por varios nucleos

celulares. El acueducto cerebral es la estructura del sistema ventricular que formara
parte de la anatomia del mesencéfalo.

Por altimo, en el desarrollo del rombencéfalo, podran diferenciarse otras dos
subdivisiones: el metencéfalo y el mielencéfalo. La primera de ellas estard conformada

por la protuberancia, el cerebelo y el cuarto ventriculo. Del mielencéfalo derivara una
Gnica estructura, el bulbo raquideo (o médula oblongada).

Por otra parte, las células del extremo caudal del tubo neural, denominadas células de
la matriz, maduraran hasta formar, en torno a la tercera semana de desarrollo, los
primeros neuroblastos (células primarias neuronales) y glioblastos (células primarias
gliales)de la futuramédulaespinal apartir de la quintasemana, aproximadamente, estos
neuroblastos se agruparan en dos regiones bilaterales, conocidas como placa alar y
basal, que daran lugar, respectivamente, a las neuronas sensitivas y motoras de la
sustancia gris de la médula espinal. Alrededor de la semana 28 ya puede identificarse
el asta posterior y anterior de la sustancia gris de la médula espinal, asi como la
anatomia de la sustancia blanca, todos estos procesos de desarrollo, y su normal
evolucién, estan fuertemente determinados por factores genéticos, pero existen
multiples influencias no genéticas, o epigenéticas, que condicionan la formacién del
cerebro y la médula espinal.*°

30 Guyton, A.C.1994. Anatomiay fisiologia del sistema nervioso neurociencia bésica. 2a ed. Espafia: Médica panamericana.



Capitulo |l

2. Etapas criticas del desarrollo.

En cualquiera de estas etapas pueden producirse errores o fallos que tendran una
consecuenciadrastica en el curso evolutivodel sistema nervioso y en las conductasque
éste controla, algunos de las alteraciones congénitas producidas por anomalias del
desarrollo son la hidrocefalia, la anencefalia, el cretinismo y la espina bifida, dislexia,

trastorno por déficitde atencidn con o sin hiperactividad, autismoy el sindrome de D own.

2.1 Sindrome de Down.

Son varias las formas de mutaciones genéticas que afectan al desarrollo del sistema
nervioso al incidir sobre la sintesis proteica.

Unade ellas consiste en un defecto genético que resulta en la formacion de células con
un cromosoma de mas en alguno de los 23 pares, es decir, en la formacién de un
individuo con 47 cromosomas. A esta anémala condicién, en laque en uno de los pares
cromosomicos de las células se observan tres cromosomas, se le denominatrisomia,
es esta unade las formas de aneuploidia celular; este es el término empleado para
definir una condicién celular en la que existe un niumero de cromosomas que no es
multiplo exacto de la condicion haploide. A su vez, la condicion haploide es aquellaen

la que la célula presenta el niumero reducido de cromosomas.

En la especie humana, las células haploides presentan 23 cromosomas. Los gametos
en la meiosis son haploides, toda vez que en la division celular contiene el numero
reducido de cromosomas (la mitad, es decir, 23). Asi pues, unatrisomia es unaforma
de aneuploidia, en la que el numero total de cromosomas (47) no es multiplo de la
condicién haploide (23). 31

31 Copp & Greene, 2010 Etapa critica del desarrollo del cerebro * http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0719-448x2013000100013
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En cuanto al sindrome de Down, puede decirse que esta causado por una aneuploidia
en forma de trisomia del par cromosomico 21.

El porcentaje mas alto de casos de sindrome de Down se debe a unatrisomia plenadel
par cromosOmico 21, el resto de los casos se debe a mutaciones en las que uno de los
cromosomas del par 22 contiene una parte de uno de los cromosomas 21, lacual se ha
anexado durante la meiosis o division celular. Esta colocacion andémala de un

cromosoma -0 parte de él- en otro, se conoce como translocacion.

2.2 Causas de las alteraciones genéticas.

Las investigaciones genéticas han hallado que la derivacion en tres cromosomas 21 por
fallo en la meiosis de cualquiera de los progenitores, origina en el individuo con trisomia
unadesregulacion de la expresion génica que afecta al desarrollo prenatal del cerebro,
unade las consecuencias neurolégicas derivadas de la sobre-expresion génica,ademas
es la afectacion de los procesos de diferenciacion y maduracion cerebrales. La
expresion andmala de genes provocada por dichatrisomia afecta particularmente a la
diferenciacion y especializacion celular prenatales, y se asocia con una maduraciony
desarrollo cerebral retardados, con displasiacortical, con un menorndmerode neuronas
y con procesos de sinaptogénesisreducidos,los cambios que se producen en el sistema
nervioso central (y susconsecuenciasfuncionales) se hacen méas evidentes despuésdel
nacimiento.

Posteriormente, las alteraciones se acenttan al final de la infanciay comienzos de la
nifiez, y son especialmente prominentes en la adolescencia.

La trisomia 21 si parece estar relacionada con la aparicién de placas proteicas difusas
tempranas en cualquiera de los casos.3?

La mayor probabilidad de manifestar signos de demencia en los sujetos con sindrome

de Down puede deberse al hecho de que el mismo gen alterado en la enfermedad de

32 Jones, Margallo- Lana, Prasher, Ballard, 2008; Patterson, 2009. http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0719-448x2013000100013



http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0719-448x2013000100013

Alzheimer (responsable de la formacion de APO E) también puede hallarse en el
sindrome de Down, cuando estos individuos disponen de un cromosoma 21 extra. En
tales casos, la trisomia puede llevar consigo, ademas, una mutaciéon del gen de la
apolipoproteina, similar a la que ocurre en el Alzheimer. Esta mutacion seria
determinante en la expresion de demencia precoz observada en un numero
considerable de adultos jévenes con sindrome de Down, de igual modo, los ovillos
neurofibrilares, que son un signo patolégico practicamente exclusivo de la demencia de
Alzheimer, la proteina tau que descompone los microtibulos de las neuronasy forma
ovillos neurofibrilares parece sintetizarse igualmente a partir de geneslocalizadosen los
cromosomas del par 21.

Es posible que en sujetos con sindrome de Down y con ovillos neurofibrilares de
aparicion temprana (en torno a los 35 afios), la trisomia afecte asimismo a los genesque
sintetizan proteina tau. Aunque no ocurra en todos los casos, la trisomia del sindrome
de Down puede elevar la probabilidad de estas otras mutacionesy, en consecuencia,
puede desencadenar la aparicion de demencia precoz.

2.3 Aspectos psicolégicos.

A partir de los afios 70, se iniciaron unaserie de estudios multidisciplinarios, con el fin
de lograr un mayor conocimiento acerca del desarrollo cognitivo y motor, de la vida

socioafectiva y los procesos de desarrollo subyacentes en los nifios con sindrome de
Down.33

Segun Piaget, el desarrollo intelectual en los disminuidos mentales se efectia a una
menor velocidad y con deteccidn final en un estadio inferiorde 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

33 Copp & Greene, 2010. Etapa critica del desarrollo del cerebro* http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=50719-448x2013000100013
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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
evolucién de los habitos de autonomia en los nifios con Sindrome de Down aportan
datos que pueden resultar algo desfasados.

Es innegable que hay un desfasaje 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 los llevan a preferir la comida triturada, y alteraciones en los
movimientos de la lenguadurante la comida. Con respecto a la percepcion, los nifos
con sindrome de Down presentan mayores déficits en ciertos aspectos como la
capacidad de discriminacion 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 atencidn, para Zeaman y Horse (1963) y Furby (1974),
existe un déficitde atencion de los nifios mentalmente disminuidos. Es decir, les requiere
mas tiempo crear el habito de dirigir la atencidn al aspecto concreto que se pretende;
tienen dificultad en inhibir o retener su respuesta hasta después de haberse tomado el
tiempo en examinarcon detalle los aspectos mas Gtiles y/o componentes mas abstractos

de los estimulos.34

Segun Spitz, respecto a la memorizacion, opina que el mecanismo de base del
aprendizaje y memorizacion son los mismos que para el resto de los nifiosy que la
diferencia estriba en los procedimientos empezados para organizar espontdneamente
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

codificacién simbolica. Por tltimo, hay que comentar que, a nivel expresivo, este tipo de

34 Antonio Daniel Fernandez Morales. 2012. Universidad de Granada Paginas 33-38. ASPECTOS GENERALES SOBRE EL SINDROME DE DOWN. (Generd on
down syndrome). http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0719-448x2013000100013**
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nifos se ven afectados frecuentemente por dificultades respiratorias, trastornos
fonatorios, trastornos de audicion, tiempo de latencia de respuesta aumentandoy por

trastornos articulatorios producidos por la confluencia de varios factores (hipotonia
lingual y bucofacial, malformaciones del paladar, etc.).

2.4 Caracteristicas fisicas.

El sindrome de Down conlleva deficiencia mental, problemas del desarrollo fisico y
fisiolégicoy de la salud del individuo. Normalmente estas alteraciones organicas se
producen durante el desarrollo del feto, por lo que el diagnéstico puede realizarse en el
momento del nacimiento. Su aspecto similar esta caracterizado por: la cabeza es mas
pequefiade lo normal, siendo la parte trasera de ésta, prominente. La nariz es pequefia
y con la parte superior plana, ojos son sesgados, las orejas son pequefiasla boca es
relativamente pequefnay la lengua de tamafo 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 peculiaridadesesque sueleteneruna altura inferiorala mediay cierta
tendencia a la obesidad ligera o moderada. También existe una mayor incidencia a
determinados problemas de salud como las infecciones, trastornos cardiacos,
infecciones del tracto digestivo, sensoriales.3°

35 Antonio Daniel Fernandez Morales. 2012. Universidad de Granada P4ginas 33-38. ASPECTOS GENERALES SOBRE EL SINDROME DE DOWN. (Generd on
down syndrome). http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0719-448x2013000100013**
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Capitulo llI

3. Factores que impulsan la autonomia de los j6venes con sindrome de Down.

Las personas con sindrome de Down pueden estar incluidas en su familia, ayudar en
las tareas del hogar, cocinar, tener sus responsabilidades y tomar decisiones por si

mismas.

En laescuela, pueden estudiar en aulas comunes junto con chicos sin discapacidad con

docentes de apoyo a la inclusién.
Pueden aprender, ayudar y recibir ayuda de sus comparieros.

En el trabajo, pueden capacitarse y desarrollarse en sus areas de interés en el mercado

laboral abierto y competitivo.

En el ambito social, pueden formar pareja, tener amigos, salir y divertirse. Pueden vivir

solos y viajar de forma auténoma.
En la sociedad, pueden hacer su aporte como cualquier otra persona.
La familia:

El &mbito de inclusion fundamental para la persona con sindrome de Down es la familia.
Cuando las personas con sindrome de Down son incluidas en su primer grupo de

pertenencia, fortalecen su confianza para poder estar incluidos en otras areas.

La estimulacion temprana desde los primeros dias de vida de los bebés es muy
importante para que los niflos puedan desarrollar sus capacidades, a lo largo de la vida,
hay apoyos que dan, por ejemplo, centros de formacion laboral, que ayudan a formar
habilidades como la orientacion espacial para poder viajar solos, ir al trabajo,
comprender sus responsabilidades y cumplir con ellas. Desde que la persona gana

autonomia, estos apoyos son cada vez mas reducidos.36

36 DOWN ESPANA. 2014.12 CLAVES PARA LA AUTONOMIA DE LAS ESPERSONAS CON SINDROME DE DOWN. https://www.sindromedown.net/wp-
content/uploads/2014/09/63L 12claves.pdf-



http://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/63L_12claves.pdf-
http://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/63L_12claves.pdf-

3.1 Logros de personas con sindrome de Down.

A lo largo del tiempo, se ha comprobado que las personas con sindrome de Down

pueden aprender muchas cosas y se han quebrado algunos de los limites que se les
imponian en el pasado.

Con apoyos, algunas personas con sindrome de Down son musicos o deportistas de
gran habilidad, han logrado estudiar y recibirse de nivelesterciarios o universitariosy

ser autogestores de sus propios derechos.

No debemos imponer limites a ninguna persona. El paso del tiempo ha sorprendido a

familiares y especialistas con logros que no se esperaban.

3.1.1 Claves parala autonomia de las personas con sindrome de Down.

Ante unaguia que pretende ser unainvitacion alareflexién y ala accién, un referente a

considerar para educar a jovenes con sindrome de Down, la guia se organiza en torno
a 12 principios de actuacion:

» Admitir y asumir. Requisitos indispensables para tomar conciencia de que la
propia accion es fundamental.

» Buscar recursos en la comunidad y acudir a una asociaciéon para orientarse.

Cuando las familias adoptan esta actitud, se desencadena un proceso en el que se

entiende que, no solo lo que se hace sino cdmo se hace es fundamental para el
desarrollo integral de su hijo. En definitiva, toman conciencia de su papel protagonista.

Tener un hijo con sindrome de Down no debe ser un problema, ellos deben contribuir
todos los dias lo maximo posible evitando programar el futuro con metas rigidas.3’

» Los hermanos son una fuente de aprendizaje fundamental.

» Hacerles participes en la educacion se su hermano.
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En el marco de las relaciones que se establecen en el ntcleo familiar tras el nacimiento
de un hijo con sindrome de Down, los hermanos siempre han ocupado un papel
protagonista.

Pueden cubrir un papel que debe orientarse para responder a necesidades que los
hermanos y solo ellos desde la posicién que ocupan.Las madres, los padres, han de
tener cuidado en no situar alos hermanos en un lugar equivocado, ni buscar en ellos un

sustituto de las responsabilidades que les competen.

Los hermanos, desde siempre, han sido modelos por imitar por los mas pequefios,
confidentes ante situaciones dificiles de explicar a un adulto, mas capaces de hacerse
entender, con capacidad de negociacion de igual a igual y un largo etcétera. Estas
capacidades hay que saber reconducirlas, y para ello habra que situar a los hermanos
dentro de un espacio relacional que les haga sentirse cuidados, queridos y, sobre todo,
seguros. Sélo asi, podran saberse utilesy constituirse en un referente clave dentro del
proceso de ensefianza-aprendizaje de su hermano.

» Tratarle como a uno mas, reconociendo sus dificultades, le permite tener
mayores oportunidades para crecer.

Ofrecerle las mismas oportunidades que a sus hermanos o compafieros.
Exigirle igual que a los demas.

Darle responsabilidades en las tareas de la casa.

No adoptar una actitud paternalista.

YV V. V V V

Siquiereque el nifiocon sindrome de Down obtengala mayor autonomiaposible,

se debe de ofrecerle las mismas oportunidades que al resto de los hijos, tratando
de evitar actitudes de proteccién excesiva.38

Aprobar este principio como un aspecto importante a considerar para la educacion
de los nifios con sindrome de Down, no debe significarno dejar de reconocer sus

limitaciones reales ante una circunstancia determinada y en un momento dado.

» Estar dispuestos a situarse en una posicion reivindicativa.
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» Presionar a las instituciones para hacer cumplir los derechos de nuestros hijos.
» Exigir a los profesionales el cumplimiento de sus obligaciones.

» Acudir a una asociacion para tener mas poder reivindicativo.

3.2 Objetivos que aseguran logros.

La autonomia, en sus diversas manifestaciones —urbana, personal...—, al igual que
cualquier aprendizaje, precisa de espacios para poner a prueba los conocimientos e

identificar donde se sitian las dificultades.

» Planificar los aprendizajes, no dejar que estos surjan espontdneamente.

» Consensuar previamente con la pareja qué hacer y como responder ante
determinadas situaciones.

» Llegara acuerdossobre las lineas educativasa seguirentre todos los implicados.

Nos situamos ante un principio de actuacion importante, que nos llevara a reflexionar
para adoptar una postura comprometida con la educacion integral, se debe trazar un
plan de accion capaz de guiar las acciones de aquellos que tengan una relacion directa

con los jévenes con sindrome de Down.

» Promover situaciones cotidianas en las que ponga en juego sus propias
estrategias.
» Procurar que se enfrente a situaciones diferentes.

> Permitirle tomar decisiones, aun ariesgo de no ser las mas acertadas.3°

Los padres y las madres deben prepararse para controlar los miedos que, sin lugar a
duda, aparecen cuando su hijo comienza a estar fuera de su control —ir solo al colegio,

a casa de un amigo, ir al cine.

Evidentemente, esta preparacion debe iniciarse lo antes posible y de forma lenta y

progresiva.
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Un factor que ha ayudado mucho a las familias a superar sus miedos y a tener una
mayor disponibilidad para asumir riesgos ha sido la gran confianza que han depositado

en las posibilidades de su hijo.

» Presentarle los nuevos aprendizajes de forma atractiva.

» Darles responsabilidades y hacerles sentirse utiles.
» Proponerle actividades divertidas.

En no pocas ocasiones, los padres se sorprenden por el hecho de que su hijo tenga
grandes dificultades para hacer ciertas tareas de la casa lavar los platos, poner en
practica unareceta, o para realizar los ejercicios de unadeterminada asignaturay, sin
embargo, sea capaz de desarrollar otro tipo de aprendizajes, en ocasiones mas
complejos, como aprenderse el nombre de los personajes de su serie favorita, las
instrucciones de un videojuego que les permite transitar por pantallas altamente
complejas, la letra de una cancién de moda, etcétera.

Sinlugaraduda, tal y como lo ponen de manifiesto muchasde las familias entrevistadas,
el deseo y la motivacion por aprender son dos aspectos fundamentales para iniciar

cualquier proceso de ensefianza-aprendizaje.

Conscientes de esta realidad, padres y madres advierten de lo importante que es
afrontar un nuevo aprendizaje considerando los intereses y las motivaciones del hijo,
procurando hacerlo mediante actividades atractivas, donde él se sienta protagonista.4°

Por ultimo, se revela que cuando padres y madres enfocan los aprendizajes
considerando estos aspectos, sus hijos aprenden mas y mejor, independientemente de

la dificultad de lo que deben aprender.
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3.3 Promover las relaciones interpersonales.

» La casa: un lugar idéneo para establecer y fomentar las relaciones

interpersonales.

» No aislarlo.

» Procurar que tenga aficiones, ya que es una buena manera de que pueda
relacionarse con personas diferentes.

» Trabajar sus habilidades sociales.

» Darle orientaciones sobre donde y a quién acudir en caso de necesidad.

» Aprovechar los recursos de la comunidad para su educacion.

» Promover actividades de ocio/tiempo libre conectadas con las necesidades

sociales de la comunidad.

Hasta tal punto, todos los entrevistados por “Down Espafia” (2014), han desarrollado
algunaestrategia, desde edades tempranas, para favorecer las relaciones personales
de su hijo. El poder de estas relaciones y establecer un plan de actuacién para
supervisar, al menos al inicio, ha sido muy valorado por los padres, desde que estas
relaciones se ven como unafuente inagotable de aprendizaje para la vida de sus hijos.
Asi, tener amigos, saber establecer una buena relaciéon con los vecinos y con las
personas del entorno mas préximo, dependiente del supermercado, cajera del banco,
camarero, puede llegar a convertirse, a medio y a largo plazo, en unrecurso de gran
valor para que las personas con sindrome de Down puedan vivir de la manera mas
auténoma e independiente posible.*!

La autonomia y la independencia no son posibles sin la capacidad de tomar decisiones

libremente.

» Valorarlo que hace.
» Dar margen a su iniciativa.

» Aconsejarles sin decidir por ellos.
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» Provocar situaciones donde tenga que tomar una iniciativa.

» Dejarle tiempo libre.
» Darle confianza para transmitirle seguridad, incentivarle.

Sin duda, el transito desde la dependencia hacia la autonomiay, posteriormente, hacia
la independencia, solo es posible si ponemos los medios oportunos para que los hijos

puedan elegiry tomar decisiones libremente.

De nada sirve que un joven conozca ala perfeccién su barrio, la linea de autobuses que
le permite llegar al centro de la ciudad, el valor del dinero, si no se le da la oportunidad
de tomar decisiones que le conduzcan, progresivamente, a sentir que €l controla su

propia vida.

Evidentemente, sin ese sentimiento que conlleva, paralelamente y simultanea, la
capacidad de las familias y profesionales para arriesgar y tomar conciencia de los
jovenes para responsabilizarse de sus acciones no es posible iniciar un proceso

formativo dirigido a la autonomia y menos a la independencia.
Se debe estar dispuesto a tratarle como a un adulto:

Dejar de verle como a un nifio eterno.
Respetar su privacidad.
Estar dispuesto a que quiera tener una pareja.

Procurar su independencia.

YV V. V V V

No permitir ciertas actitudes que impiden el desarrollo de los hijos.*2

Bajo este principio se recoge, posiblemente,unade las mayores dificultades expresadas

por algunas de las familias entrevistadas, por “Down Espafia” (2014): la disponibilidad
del padre y de la madre para dejar ejercer a sus hijos el control sobre su propia vida.

En esta ocasion, se advierte de laimportanciade estar dispuestosa entrar en un proceso
de formacién que lleve a los hijos a conseguir el mayor grado de autonomia posible,

como dispuestos a que estos la ejerzan, aun a riesgo de equivocarse.
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3.4 Autonomia e independencia.

Segun la RAE (2023), el concepto de autonomia aplica para todos por igual, es la
potestad o facultad de decidir la propia organizacion, ejercer funciones, publicas o
privadas, sin mas limitaciones que las establecidas en la Constitucion y las leyes. Es
decir, es el derecho que una personatiene atomar decisiones por si misma, y actuar de
acuerdo con sus propios valores, deseos y razonamientos, sin control de factores
externos. Todo ello, implica independencia y autorregulaciéon en las decisiones y

acciones que afectan la propia vida, lo que se conoce como autonomia individual.

De igual manera, se considera necesario plantear que existen diferencias entre la
autonomia y la autodeterminacion, dado que, si bien son conceptos que se relacionan,
pero tienen sus diferencias, dado que la autodeterminacion hace referencia a la
capacidad de una persona para podertomar decisiones acerca de su identidad y planes
a futuro, como también definir quien se quiere ser y quien se desea ser, sin la

intervencién de un otro.

Ahora bien,la autonomiaindividual esun principiode la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, lo que se establece en el articulo 3, esto incluye la
libertad de tomar propias decisionesy su independencia personal, como asi también la
participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad; la igualdad de
oportunidades, etc. De igual manera en el articulo 19 se establece que las personas
con discapacidad tienen derecho a vivir de forma independiente y a ser incluidas en
la sociedad. Es decir, que, segun la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, (2.006), se reconoce el derecho en igualdad de condiciones de
todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a
las de los demas, y se adoptardn medidas efectivas y pertinentes para facilitar su
vida y participacion en la comunidad.

Para dichainclusién,es importante tener en cuenta el aporte de Verdugo M; Shcalock
R. y Thompson (2013), acerca del modelo multidimensional del funcionamiento

humano, el cual presenta un esquema conceptual sobre la importancia de los apoyos



para las personas con discapacidad intelectual, ello en virtud de comprender que la
autonomia se aprende y se requiere de apoyos para lograrlo. Se considera
importante esta referencia dado que el sindrome de Down es equivalente a presentar

discapacidad intelectual. Por lo que cobra implicancia el modelo de calidad de vida y

apoyos.
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Fig. N°4. Modelo multidisciplinar del funcionamiento humano. Verdugo; Shcalock y Thompson. 2013.
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Porlo queteniendoen cuentaestos aspectos, y también lo planteado en la investigacion
de “Down Espana” (2014), es que la mayor parte de las familias que exponen este
principio, subrayan la necesidad de acompafiar con valentia y compromiso los logros
gue los hijos vayan adquiriendo con relacion a su autonomia. De nada sirve ser muy
competente en ciertos aspectos de la vida si, a renglén seguido, se niega la oportunidad

de desarrollar las competencias que se han adquirido.

» Permitirles el acceso y manejo del dinero.

» Que el dinero lo utilice para cubrir sus necesidades cotidianas.

» Indagar/averiguar sobre sus preferencias y gustos como paso previo a su
formacién e insercién laboral.

» Proporcionarle una buena formacién laboral para conseguir su insercién en la

empresa ordinaria.

Como para cualquierjoven, tener un puesto de trabajo es un requisito fundamental para

plantearse una vida independiente del hogar.

3.5 Evaluacion de habilidades basicas.

Hemos visto que la mayoria de las personas con sindrome de Down puede realizar su
aseo personal rutinario y demas actividades relacionadas con su higiene actividades de
la casa y preparacion de alimentos. Muchos pueden emplearun horno o el microondas,

poner la lavadora y elegir con asesoramiento su ropa.*?

Entre las habilidades que requieren una ayuda mas directa estan el uso de transporte

publico, la planificacion de los menus, la compra diaria de alimentos, el manejarse de
forma suelta por el barrio, y el uso y célculo del dinero.**
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3.5.1 Formaciéon para la autonomia en el tiempo libre.

Una estrategia fundamental es brindarles motivacion, autonomia, en este caso, significa

que el joven sepa organizar y pueda disfrutar su tiempo libre de forma independiente,

solo o con amigos, como corresponde a su edad y condicion. Significa motivarlos a

disfrutar de un tiempo libre propio independiente de la familia, en un entorno que ofrezca

la posibilidad de equivocarse y de aprender de los propios errores. De un tiempo libre

gue pueda ser, ademas, imperfecto.

Principales caracteristicas, segun la investigacion realizada por “Down Espafa” (2013):

1.

Es un programa de ocio y tiempo libre, adulto; por consiguiente, desligado de los
centros laborales y educativos.

En un club, con un grupo de jovenes, voluntarios unos con discapacidad y
colaboradores (en una proporcion de 6 a 4), que comparten su tiempo de ocio.
Estan organizados en grupos pequefios, que son grupos de referencia, ya que
las actividades las organizan con participaciéon muy libre, tanto de unos como de
otros.

Las actividades centradas durante el dia a ultima hora de la tarde en los fines de
semanay las vacaciones.*®

Variedad de iniciativas y propuestas. No hay una programacién organizacion y
normas de funcionamiento que cada grupo elabora, establece y modifica segun
necesidades.

Pueden acudir a cines teatros y clubes o cualquier lugar donde se sientan
comodos y capaces de desenvolverse por si mismos, llevando a sus familias la
tranquilidad y confianza que se les ha brindado.

Relaciones con las familias. Se trata de un programa de autonomia joven; por
consiguiente, la familia esta siempre en un segundo término, el interlocutor es
siempre el joven.
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8. Reunionescon lospadres para avanzar en los objetivos. Un caracter distintotiene
la relacion con los hermanos, de quienes se buscala complicidady a quienes se

quiere dar mas protagonismo.

Algunos objetivos iniciales estdn conseguidos, como los desplazamientos
auténomos y el cuidado personal, que resulta ser un grado de autoestima. Los

objetivos que estan en la base de todas las propuestas giran entorno a los siguientes
elementos:

e Motivacién a ser autdnomo.

o Referentes propios de su edad.

e Conducta social mas adaptada.
e Administracién del propio dinero.
e Respeto a laintimidad.

e Relaciones adecuadas con amigos.

Con respecto al objetivo mas general, de la investigacion realizada por “Down Espaina”
(2013), van surgiendoiniciativas en otros lugares cuyo proceso vamos orientando desde
el programa piloto. Como es l6gico, cada punto exige una preparacion, un programa, un

desarrollo y una evaluacion referidos a cada persona.®

3.6 Valoracion de la independencia.

Gracias al trabajo con las personas con sindrome de Down, llevado a cabo por “Down
Espana” (2013), se plantea qué es lo que deberian hacer por si mismos. Si una persona
capaz de hacer ciertas cosas no las realiza, puede que sea porque no esta motivada.
Puede deberse también a un exceso de sobreproteccion por parte de sus cuidadores.
La sobreproteccion deliberada puede ahogar el impulso natural de una persona hacia la

independencia y podria ocasionar problemas de conducta o depresién.
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A veces se ve sobreproteccion no intencionada, situaciones en las que los cuidadores
hacen cosas que una persona con sindrome de Down puede hacer, aunque con mas
lentitudy menos eficientemente. Es importante hallarun equilibrio entre las necesidades
gue exigen el llevar unacasay las necesidades de la persona con sindrome de Down.
Porejemplo, en familiasen las que ambos padres trabajan, con frecuencianohaytiempo
para que esa personarealice las tareas a su propia velocidad,como es el ayudaraponer
la mesa o hacer el lavado. Por eso, y siempre que sea posible, debera dejarse realizar
sus propias tareas diarias, sobre todo si le ayudan a desarrollar habilidades o a usar el
sistema de ensayoy error. El terminar con éxito estas nuevastareas le ir4 acrecentando
su experiencia y su confianza cuando haya de afrontar situaciones nuevas y mas

dificiles, como es la etapa dificultosade la transicion desde la escuelaal trabajo, la clave
es bridarles confianza y motivacion.

En cambio, a veces el problema esta en la excesiva independencia,y entonces puede
arriesgarse la salud de una persona, su seguridad y su autoestima.

Es preciso que haya unos niveles apropiados de supervision que les ayuden a resolver
los problemas de su vida independiente. Se ha de permitir a las personas con sindrome

de Down quesientanlo quees el reto de la independencia, pero nuncaariesgo de hacer
peligrar su salud y su seguridad.*’

3.7 Evaluacion de la pérdida de habilidades.

Segun los autores McGuire Y Braian, (2012), cuando las personas con sindrome de
Down tienen dificultad para expresarse por si mismas, la pérdida de las habilidades de
la vida diaria puede ser un indicador que anuncien problemas, preocupaciones o
cuestiones de su vida. El envejecimiento normal, los problemas de salud mental, las
dificultades sensoriales (pérdida de vision o audicién) u otros problemas médicos,
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pueden ocasionar pérdida de habilidades. Es importante que los cuidadores consideren

las causas subyacentes y que, si esta indicado, busquen asistencia para hacer una
evaluacioén correcta.

El proceso de envejecimiento normal se encuentra acelerado en los adultos con
sindrome de Down, quienes lo hacen unos 10 a 20 afios antes que la poblacion general.
Los cuidadores a menudo perciben este envejecimiento prematuro como un
acortamiento de la edad madura o uniniciorapido del envejecimiento;en consecuencia,
unapersonade unos 40 a 50 afios puede parecerse mas a unade 60 o 70. Por eso, la

pérdida de habilidades en una edad prematura puede ser resultado del envejecimiento
normal del sindrome de Down.

Como sucede con los jubilados de la poblacién general, los adultos con sindrome de
Down que siguen estando activos es posible que tengan una vida mas larga y sana.
Quienes viven en el ambiente de su vecindario pueden mantener sus habilidades e
incluso retrasar el proceso de envejecimiento. Incluso cuando pierden el interés por
objetivos laborales formales o se retiran de ellos, deben seguir estando implicados en

muchas actividades sociales y recreativas.

Existen otras condiciones que pueden ocasionar una pérdida importante de habilidades
diarias. La pérdida de vision o de audicién, que ocurre con mayor frecuenciaqueen la
poblacién general, puede estar en la raiz del problema. La depresion u otros trastornos
de salud mental pueden sertambién un factor, asi como otros problemas médicos como
puede ser el hipotiroidismo. Existen tratamientos bien asequibles para todas estas

condiciones que ayudan a detener la pérdida de habilidades.*8
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3.8 Lenguaje expresivo.

Siguiendo con lo planteado por los autores McGuire Y Braian, (2012), las personas con
sindrome de Down (SD) encuentran dificil a menudo el hablar con claridad y expresar
sus pensamientos y sentimientos de manera efectiva. Muchos se enzarzan en
soliloquios, que se describen como una conversacién que se mantiene consigo mismo

y en voz alta.

La inteligibilidad se define como el grado en que los demas comprenden el lenguaje

hablado. La mayoria de los adultos con sindrome de Down experimentan algun grado
de dificultad para hacerse entender por otros que no sean sus cuidadores directos.

Esta situacion conduce a una dependencia de las personas que mejor les entiendan lo
que hablan, pero surgen los consiguientes problemas cuando no se puede echar mano
de esos “intérpretes”. Una persona que pierda a quien le entiende se sentira perdida y
desorientada, lo que a su vez puede ocasionar problemas de ajuste y depresion. Se ha
comprobado quelas personas que disponen de un circulo amplio de familiares y amigos
tienen menores dificultades de ajuste ante la pérdida de esa persona. Aprender el
lenguaje de signos o de un modo alternativo de comunicacion puede ayudar también a

impedir la dependencia de sélo unas pocas personas.

Incluso si llegan a hablar de modo inteligible, es la experiencia, de los autores, que
muchos adultos con sindrome de Down tienen dificultades para contar a otros sus
pensamientosy sentimientos personales. Incluso cuando pueden transmitir emociones
fuertes mediante su expresion facial y lenguaje corporal, sus cuidadores suelen no
comprendery responderalo que se les comunica. Esto es cierto en el trabajo o en otras
situacionesfuerade casa con gente menosfamiliarizada con las personas con sindrome

de Down.

Para remediarlo, la familiay los cuidadores pueden ensefiar al personal del centro de
trabajo o de la institucion residencial a interpretar mejor las expresiones no verbales.



Esto ayudara al interesado a sentirse mas confiadoy competente. Y cuanta mas gente
haya que le comprenda, menos probabilidad habra de que sufra cuando alguien

desaparezca de su vida.

Dado el nivel cognitivo de la mayoria de los adultos con sindrome de Down, parece que
el soliloquio no es inapropiado. En la poblacion general, el soliloquio se interioriza hacia
los 5-7 afos, pero en adultos con sindrome de Down sigue actuando como mecanismo
adaptativo. Les ayuda a planificar sus accionesy a encontrar soluciones alternativas, a

repasar sus acontecimientos diarios, a entretenerse cuando estan solos, y a ventilar sus
sentimientos que no pueden expresar facilmente a otros.

Es importante saber que cuando el soliloquio cambia de un modo espectacular por su
tono o por la frecuencia de aparicion, puede ser sefial de que surge algun problema
psicoldgico como pueden serla depresion, o un cierto grado de ansiedad, de dolor fisico
o de enfermedad. Las conversaciones adquieren un tinte de enfado o excesivamente
animadas. Otras indicaciones pueden ser las conversaciones de tipo alucinatorio con
otros seres imaginados, obsesion consigo mismo, o un aumento del soliloquio en
publico. Afortunadamente, los antidepresivos resultan muy eficaces para tratar este u
otros sintomas de la depresién o de la ansiedad. Se ha sefialado que, como esta
conductapuede ser confundidacon unapsicosisy, ha sido tratada a veces con farmacos
antipsicaticos en lugar de antidepresivos. Pero los antipsicoticos tienen mayor riesgo de
provocar efectos secundarios. Si una persona con SD requiere tratamiento, los médicos
y cuidadores deben tener en cuenta estos aspectos para asegurar que se prescribe la

medicacion mas adecuada.*®
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3.9 Flexibilidad de pensamiento y de conducta.

Larazén de que a muchos adultos con sindrome de Down les resulte dificil la presencia
de cambios en sus vidas es que necesitan constancia, repeticion y orden. Solemos
llamar a esta tendencia “el habito” (McGuire, 1999). En la poblaciéon general, esta
tendencia se considera obsesivo-compulsiva, pero para las personas con sindrome de
Down los habitos les ayudan a manejarse y a afrontar el estrés y la tension de su vida

diaria.5®

Cuando las tareas estan claramente programadas y los horarios siguen su rutina, la
mayoria de las personas con sindrome de Down lo hacen muy bien. Sus hébitos les
proporcionan un sentido de orden y una estructura. Los hébitos ayudan también a la
gente que procesa las cosas lentamente en un mundo que se mueve rapidamente a
tener un mayor control de sus vidas. Y, ademas, como les sirven para organizar y

manejar tareas diarias, los habitos promueven la independencia.

Aunque muchosadultos con sindrome de Down se adaptaran a los cambios importantes
si se les da tiempo y se les prepara, quienes no lo consigan pueden desarrollar una
conductaobsesivo-compulsiva (Vitelloy col., 1989). Entre los sintomas de este trastorno
cabe sefialar las actividades que se repiten de forma exagerada, unadilacién o retraso
en la conducta, y un exceso de seguridad en el modo preciso de hacer las cosas
(McGuire y Chicoine, 1995). Para impedir que el habito se convierta en trastorno, es
importante que se anime ala gente con sindrome de Down a enfrentarsey a superar los
retos del dia a dia.
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3.10 Promocién de la salud.

Estar sano significa mucho mas que no estar enfermo. Salud significa un estado de
bienestar fisico y mental que sélo se alcanza cuando sabemos elegir de manera
inteligente e informada el modo de cuidarnos a nosotros mismos. Esto es tan cierto para

las personas con sindrome de Down como para el resto de la poblacién.
v" Nutricion

Aunque los adultos con sindrome de Down tienden a desarrollar con menor frecuencia
una cardiopatia o la hipertensién arterial han de seguir las mismas recomendaciones
sobre la nutricion que la poblacion general. En pocas palabras, esto significaque han
de seguiruna dieta elevada en carbohidratos complejos y baja en grasa (el conocido

modelo de la piramide alimenticia). >t

La obesidad es frecuente en la poblacién con sindrome de Down, y los estudios
recientes sugieren que se la considere un problema serio de salud publica que merece
permanente investigacion. Otros estudios nos indican que los nifios con sindrome de
Down tienen un metabolismo mas lento que la poblacion general. Como media, las
personas con sindrome de Down queman 200-300 calorias menos por dia en reposo.

Ademas, si se intenta corregir este metabolismo mas lento sélo mediante la dieta, hay
riesgo de que aparezca un déficit nutricional; de ahi que se recomiende a los adultos

gue realicen ejercicio fisico para evitar el aumento de peso.
v Ejercicio

Consiste en 20-30 minutos de ejercicio aerdbico al menos 3 dias por semana. Los
ejercicios aerébicos comprenden el caminar a paso ligero, jogging, natacion, ciclismo,

esqui. No obstante, hemos visto que el realizar actividades sociales, no necesariamente
ejercicio, ayuda a la gente con sindrome de Down a mantenerse proxima a su peso
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corporal ideal, y resultan beneficiosos los grupos de teatro, la jardineria, las visitas a
museos y otras actividades de este tipo.

Alrededor del 40-50 % de los nifiosque nacen con sindrome de Down tienen cardiopatia
congénita. Suele corregirse antes de la adultez, pero no todos han sido sometidos a la
cirugia. Ademas, algunos estudios demuestran que los adultos con sindrome de Down
pueden desarrollar mas adelante alguna enfermedad valvular. De ahi la importancia de
gue el médico valore la condicion de la persona antes de que inicie su régimen de

ejercicio. Puede ser necesario reducir el tiempo de ejercicio o su intensidad.

Puede ser necesario también restringir el ejercicio si la persona tiene inestabilidad
atlantoaxoidea, una alteracion en la que la primera vértebra del cuello se desliza sobre
la segunda. Suele ser mas frecuente en las personas con sindrome de Down,y pueden
resultar peligrosos los deportes o actividades que obliguen a forzar el cuello.>?

v Sueiio

Dormir lo suficiente resulta fundamental para gozar de unabuenasalud. Cuantoes lo
suficiente varia de unapersonaa otra, pero despuésde un buen suefionocturnolagente
se siente con energia para todo el dia.

Muchas familias han comentado sobre la posicion que su hijo con sindrome de Down
adopta para dormir, doblado por la cintura, con la cabeza reposada sobre las piernas.
Esto no parece ser un problema importante. Pero una posicion poco normal de suefio
podria significarla presencia de una apnea del suefio. Las personas con sindrome de
Down tienen unamayor incidencia de apneas del suefio, lo que se caracteriza por un
suefiointranquilo, respiracion irregular, ronquido, y somnolencia durante el dia. Se debe
en su mayoria a la obstruccion de las vias respiratorias y puede ocasionar

complicaciones cardiacas y otros problemas de salud.
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v Educacioén sexual

Los adultos con sindrome de Down carecen a menudo de informacion sobre la
sexualidad y la reproduccién. Por lo general los varones son estériles, aunque se ha
descrito un caso de un hombre con sindrome de Down que fue padre de un nifio. Las
mujeres parecen tener unafertilidad ligeramente menor. Aproximadamente, la mitad de

sus hijos presentaran la misma condicion.

En términos de control de la natalidad, los anticonceptivos orales, la Depo-Provera y el
Norplant muestran menores complicaciones médicas que la ligadura de trompas. Los

métodos de tipo barrera — preservativos, diafragma— son con frecuenciaineficaces por
las limitaciones de la persona para utilizarlos correctamente cada vez que lo necesitan.

Seguimiento de la salud y tratamiento de los problemas médicos Se aconseja aplicar a
los adultos con sindrome de Down el mismo programa de seguimiento de su salud que
para la poblacion general. En la actualidad este programa comprende la mamografia, el
analisis vaginal mediante frotis, las pruebas de cancer colorrectal y el andalisis de

colesterol Unavez que se conozca la frecuencia con que aparecen estas enfermedades
en la poblacion con sindrome de Down se podran variar estas recomendaciones.

Al hacer la historia médica y la exploracién, el médico debera prestar atencion especial
a las condiciones mas frecuentes en adultos con sindrome de Down. El Programa de
salud aconseja un analisis anual de la funcion tiroidea. Recomendamos también la
radiografia de cuello para descartar la inestabilidad atlantoaxoidea, si no se ha hecho

antes, y la exploracién de la visién y audicion cada uno o dos afos.>3
v Vision
Es frecuente que las personas con sindrome de Down tengan una cierta pérdida de

vision, como acontece también en los demas adultos. Pero les es més dificil percibirlo
o comunicarlo aquien les pueda ayudar. Si se aprecia deterioro en su trabajo o en sus
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tareas diarias, la solucion puede ser tan sencilla como ponerle unas gafas.

v" Audicién
La pérdida de audicion es frecuente en los adultos con sindrome de Down (Evenhuisy
col., 1992). Puede deberse ala presenciade liquido en el oido medio, 0 ala acumulacion
de cerumen en el canal auditivo,ambas faciles de corregir. Mas serios son los problemas
del oido interno, no infrecuentes en el sindrome de Down, que afectan a su capacidad

de oir los tonos mas altos, incluidas muchas consonantesdel habla. Si se sospechauna

pérdida auditiva, habra de consultarse al especialista.>*
v' Dientesy encias

La caries dental es menos frecuente en las personas con sindrome de Down, pero tienen
tendencia a desarrollar periodontitis (enfermedad que afecta a las encias) y eso puede
ocasionarla caida de los dientes. Debe controlarse mediante una buena higiene diaria
de lavado y las visitas periddicas al dentista.

v' Salud ginecologica

La atencion ginecoldgica general comprende los cuidados y la higiene diarios, asi como
las exploraciones médicas rutinarias. Es importante que una mujer con sindrome de
Down aprenda a realizar su propia higieney que esté preparada para someterse a las
exploraciones ginecoldgicas. A veces las ecografias pueden dar buenainformacion, si
la exploracién directa no es posible.

Al igual que en la poblacion general, pueden tener dolor pélvico con la menstruacion o
padecer el sindrome premenstrual. Dado que a veces no son capaces de comunicar su
dolor, los cambios de conducta pueden ser los Unicos signos que la familia y los
cuidadores perciban en la fase de menstruacion. Ademas, si esos cambios son ciclicos

pueden ser indicativos de sindrome premenstrual.
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v' Temas ortopédicos

En relacion con el ejercicio fisico, se da la inestabilidad atlantoaxoidea. Debe ser también
considerado en relacion con la exploraciéon prequirtrgica. Las personas que presenten

esta alteracion pueden sufriruna grave lesion de la médula cervical al extender el cuello
para insertar una sonda endotragueal en el momento de la operacién.

Debe saberlo el anestesista y aplicar las oportunas medidas para evitarlo. Inclusosi el
paciente con sindrome de Down no muestra inestabilidad atlantoaxoidea, el anestesista
deberd manejar el cuello con cuidado. Ademas, conforme las articulaciones envejecen
y degeneran,incluso quienes no tienen inestabilidad atlantoaxoidea pueden mostrar un
incremento de la movilidad articular, facilitando asi el deslizamiento de las vértebras y la
compresidon medular. Los sintomas de compresion de la médula espinal son la debilidad
de brazos y piernas, el comienzode incontinenciaurinariaofecal, unamarcha inestable,
dolor del cuello, ladear la cabeza. En tales casos ha de explorarse radiol6gicamente la
columna, incluida la tomografia computarizada y la resonancia magnética.>®

3.11 Salud mental.

Para que los adultos, tengan o no sindrome de Down, gocen de una vida sana, los
autores plantean que resulta indispensable considerar varios aspectos criticos que

afectan a la salud mental.

La capacidad para comunicarse con los demas ejerce un impacto notable en la salud
mental de cada uno. Ademas de la logopedia y terapia del lenguaje, puede facilitar las
habilidades comunicativas la utilizacion de tableros de comunicacion o el lenguaje de
signos. No obstante, hemos observado que las personas con SD pueden mostrar
dificultades para transmitir sus emociones incluso cuando son buenas sus habilidades

verbales. A veces les ayudareunirse con otros adultos con discapacidadintelectual para
compartir sus experiencias.
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Vivir en un lugar que les resulte confortable y seguro y tener un trabajo que sea
interesante y estimulante les potencia su autoestima y el sentimiento de que realmente

estan consiguiendo algo. El darles ocasiones de entretenimientoy de relacionarse con
la familia y los amigos les fomenta el desarrollo de una buena salud fisica y mental.

Es importante valorar la salud mental de una persona a la luz de su vida y de sus
capacidades. Después, si la evaluacion indicaque hay un problema mental, resultara

mas facil aislar el problema y desarrollar la estrategia terapéutica.>®
Depresion:

La depresidn de las personas con sindrome de Down, segun plantean los autores Diaz
y Gonzalez (2013), aparece con cierta mayor frecuencia que en la poblacion general y
resulta algo mas dificil de identificar. A ello contribuye la carencia de habilidades
verbales. Sino se trata, ladepresion puede durar afios. Afortunadamente, el tratamiento
aporta unanotable mejoria en las habilidades de la vida diaria, en la motivacion y en la
interaccion con los demas.

Los antidepresivos, la psicoterapia en grupos o individual, y el tomar parte en las
actividades diarias especialmente los ejercicios resultan beneficiosos para sacar al

individuo de su depresion. A veces el paciente requiere unaayuda adicional por parte
de terapeutas ocupacionales y otros profesionales para recuperarse del todo.

Trastornos obsesivo-compulsivos:

Pueden aparecer junto con la depresién o de forma independiente, y es posible que se
den mas frecuentemente en las personas con sindrome de Down. Ademas de utilizar la
medicacion oportuna, el paciente responde frecuentemente a la reestructuraciéon del

ambiente que reduce la frustracion de su compulsion. (Diaz y Gonzalez, 2013)
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Otros trastornos de salud mental:

Los autores también plantean que las personas con sindrome de Down pueden
desarrollar problemas psicologicos, como son el trastorno de déficit de atencion con
hiperactividad y el trastorno bipolar (cuadros maniacodepresivos), no se tienen pruebas
de que ocurran con mayor frecuencia que en el resto de la poblacion. De hecho, se

piensa que la esquizofrenia es menos frecuente en la poblacion con sindrome de
Down .5/
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Preguntas de Investigacion.

Pregunta General

¢, Cuales fueron los factores que favorecieron la autonomia de los jovenes con sindrome
de Down de tipo Trisomia XXI libre de 18 a 25 afios de edad de ambos sexos que
asistieron a diversos centros terapéuticos durante el tercer trimestre del afio 2024 en la

cuidad capital de La Rioja-Argentina?

Preguntas especificas

¢, Qué actividades cotidianas realizaron para favorecer la autonomia de los jévenes con

sindrome de Down?

¢,Cudlesfueron los oficios que fomentaron la independencia en la vida cotidiana de los

jovenes con sindrome de Down?

¢,Cudles son las estrategias que utilizaron por los jévenes con sindrome de Down para

superar obstaculos diarios en la en vida cotidiana?



OBJETIVOS.

General

Describir los factores que favorecieron la autonomia de los jovenes con sindrome de

Down de tipo trisomia XXI libre de 18 a 25 afios de edad de ambos sexos.

Especificos

e Mencionarlas actividades diarias que realizaron los jovenes con sindrome de Down.

e Enunciar los oficios que fomentaron la independencia en la vida cotidiana de los

jovenes con sindrome de Down.

e Explicar las estrategias utilizadas por los jovenes con sindrome de Down para

superar obstaculos diarios en la en vida cotidiana.



HIPOTESIS.

Los factores que favorecieron la autonomia de los jévenes con sindrome de Down
de tipo Trisomia XXI libre son el fortalecimiento de las relaciones familiares,
personalesy laborales, las situaciones que propician la toma de decisiones propias
logrando que estas acciones aporten seguridad en el proceso de formacion de

aprendizaje para la vida de las personas con este sindrome.



DISENO METODOL OGICO.

Disefio de investigacion:

e Observacional: el investigador aborda los hechos en su contexto natural, estudia

los fendmenosya existentes y los registra tal y como aparecen en su experiencia,

centrandose en la descripcion y explicacion de lo sucedido.

e Tipo descriptiva y exploratoria: descriptiva porque buscareferir las caracteristicas

de un fenémeno a partir de la determinacion de variables ya conocidas, y
exploratoria porque pretende determinar las categorias y variables vinculadas a
un concepto, intenta nombrar o clasificar una poblacion y conceptualizar una
situacion; ambos tipos de investigaciones pueden combinar datos cualitativos y

cuantitativos.

e Logica de investigacién: se considera mixta, es decir de légica cualitativa y

cuantitativa.

Cualitativa: es inductiva, se presentan los datos recolectados como una
narracion, con descripciones detalladas de situaciones, eventos, personas,
interacciones y comportamientos que son observables, ( Watson Gegeo 1982)
ademas incorpora lo que los participantes dicen, sus experiencias, actitudes
creencias, pensamientos y reflexiones tal y como son expresados por ellos
mismos., esta investigacion se considera como un proceso activo, sistematico y
riguroso de indagacion dirigida en el cual se toman decisiones sobre lo

investigado en tanto esta en el campo el objeto de estudio.58

58 YUNIJ.y Urbano, C (2006). Técnicas para investigar: Recursos metodol6gicos para la preparacién de proyectos de investigacido n (Vol. 1-2 ed.). Brujas. -
AFONSO.J. (2014) Metodologia de la investigacién en ciencias de lasalud. 1° Edicién, Colombia.



Asimismo, intenta describir las cualidades de los factores que favorecen el
desarrollo de la autonomia de los jovenes con sindrome de Down este no puede
expresarse de manera numerica, sino solo interpretarse, aqui el investigador
entra en el campo con una orientacion tedrica consciente que refleja un
conocimiento sustantivo de la teoria de las ciencias sociales y de la teoria
personal.

Cuantitativa: es deductiva, busca establecer relacionesy explicar las causas de
los cambios en los hechos sociales medidos (Erikson 1986), se recurre a un
conjunto de procedimientos y pasos establecidos que van de lo general a lo
particular y guian al investigador brindando datos recolectados con base en
medicion numéricay analisis de datos que sirven para comprobar hipotesis con

el fin de establecer pautas de comportamientos y probar teorias.

e Segun laocurrencia de los hechos: se considera retrospectiva, porque los datos

recolectados son pertenecientes al tercer trimestre del corriente afo.

e Temporalidad: longitudinal, porque la recoleccion de los datos de esta

investigacion se realizaron durante el tercer trimestre del afio 2024, ya que en
ese lapso prolongadode tiempo los sujetos fueron observados repetidamente por
el investigador, esta accion se efectud en la Asociacién “todo para ellos” centro
de dia para personas con discapacidad ubicado en el barrio mis montafias entre
calles Luciano Testori y Mariano Parco de la capital de La Rioja-Argentina, como
asi también a jovenes con sindrome de Down, que asistieron a otros centros
terapéuticos, de la cuidad capital de La Rioja-Argentina.

e Criterios de Inclusién: personas de ambos sexos con sindrome de Down y que

presentaron unrango etario entre 18 a 25 afiosde edad que asistieron a diversos

centros terapéuticos, de la cuidad capital de la Rioja-Argentina.>®

e Criterios de exclusion: personas mayores de edad que presenten otras

discapacidades que no aporten datos para la investigacion.
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e Criterios de eliminacién: jévenes con sindrome de Down que no lograron

autonomia en la vida cotidiana.

e Poblacion:se refiere a la totalidad de casos que brinden informacién necesaria

para esta investigacion.

e Muestra: se seleccionaran solo los casos que presenten caracteristicas y datos

Gtiles para la investigacion .50

60 YUNIJ.y Urbano, C (2006). Técnicas para investigar: Recursos metodoldgicos para la preparacién de proyectos de investigacion (Vol. 1-2 ed.). Brujas. -
AFONSO.J. (2014) Metodologia de la investigacion en ciencias de lasalud. 1° Edicién, Colombia.



Sexo

Operacionalizacion de variables.

Ambos sexos

Femenino y masculino

Actividades

Habilidades basicas

Actividades relacionadas con
su higiene actividades de la
casay preparaciéon de
alimentos, emplea
el microondas, poner la
lavadora y elegir con
asesoramiento su ropa.

Oficio

Autonomia

Las tareas, escuela, trabajo
capacitarse y desarrollarse
en sus areas de interés,
permitirles el acceso y
manejo del dinero
formar pareja
tener amigos
salir y divertirse
viajar




Estrategias

Formacion y valoracion
de laindependencia

Tratarle como a uno
mas, reconociendo sus
dificultades, le permite

tener mayores
oportunidades para
crecer.

Salud

Salud fisica

Nutricion
Ejercicio
Suefio
Dientes y encias
Salud ginecolégica
Temas ortopédicos

Salud mental

Depresién
Trastornos obsesivo-
compulsivos
trastorno de déficit de
atencion con
hiperactividad
trastorno bipolar




Técnicas e instrumentos de recoleccidon de datos.

Para esta investigacion se acudié como técnica:

K/

« Observacion no participate; el investigador registrara (observando) los
acontecimientos relevantes segun van ocurriendo en tiempo determinado, sin

intervenir en las actividades que los sujetos estén realizando.

< Entrevista formal semi estructurada: como obtencidén de informacion, es una
técnica de recoleccibn de datos que se basa en respuestas obtenidas
directamente de las personas entrevistadas, a través de esta técnica el
investigador obtiene descripciones e informaciones que provee la misma
persona que interactda con la realidad social presentada, esta técnica es la via

mas directa para saber los que piensan y sienten los entrevistados.

Como instrumento se utilizara una guia con preguntas relacionadas entre si, la cual
servird para adquirir informacién distinguida sobre la vida personal y social de los

principales actores de esta investigacion .61
Las preguntas para realizar, luego de una presentaciéon formal, son las siguientes:

Casa/ familia
1) ¢ Quiénes conviven contigo?
2) ¢ Colaboras con lo cotidiano en tu casa?
3) ¢ Sabes Cocinar?
4) ¢Vas de compras?
5) ¢Llevas dinero para comprar?
6) Qué te actividad te gusta hacer cuando estas en tu casa?

7) ¢ Qué te motiva a hacer las cosas diarias?

61 YUNIJ.y Urbano, C (2006). Técnicas para investigar: Recursos metodoldgicos para la preparacion de proyectos de investigacio n (Vol. 1-2 ed.). Brujas. -
AFONSO.J. (2014) Metodologia de la investigacién en ciencias de lasalud. 1° Edicién, Colombia.



Vida social
8) ¢ Tienes amigos, que compartes con ellos?
9) ¢ Tienes redes sociales, ¢ cual de ellas usas frecuentemente?
10) ¢ Que oficio realizas?
11) ¢ Tienes trabajo, que actividad realizas en él?
12) Que compras con el dinero que te pagan en tu trabajo?
13) ¢ Tienes celular?

14) ¢ Consideras que logras realizar actividades solo/a, es decir con autonomia propia?



Desarrollo de la Articulacion Tedrica-Practica.

Presentacion de datos de las entrevistas realizadas a los jévenes con Sindrome de Down.

Casa / familia

1) ¢Quiénes 2) ¢Colaboras 3) ¢Sabes 4) ¢Vas de 5) ¢Llevas 6) ¢Quéte 7) ¢ Quéte
conviven con lo cotidiano Cocinar? compras? dinero para | actividad te motiva a hacer
contigo? en tu casa? comprar? gusta hacer las cosas

cuando diarias?
estas en tu
casa?
Entrevistado 1
Aveces Con ayuda Aveces Si Actividad Comunicacién
Mama, hnos.y fisica
dos perros
Entrevistado 2
Mama, papa, Si Si Si Si Juega Por
hnos. un gato condicionamiento
Entrevistado 3
Aveces No Aveces Si Escuchar Por
Mama papa tio musica condicionamiento
Juan hnay
perro
Entrevistado 4
Papa, madre un Si Con ayuda Si Si Actividad Comunicacién
loro pepe fisica
Entrevistado 5
Padres y dos Si No No No Actividad
hnos. fisica Comunicacioén
Entrevistado 6
Madre Si No Si Si Escuchar Comunicacion
musica
Entrevistado 7
Mama, papa No Si
abuelaunahna Si Si Juega Comunicacién
y Danala perra por
condicionamiento
Entrevistado8
Aveces Si Aveces Si Actividad Comunicacion
Madre y padre fisica por
condicionamiento
Entrevistado 9
Vive con su
madre; No No Aveces Si Actividad comunicacién
el joven fisica por
entrevistado no condicionamiento
tiene capacidad
del habla.
Entrevistado10
No Juega comunicacion
Madre No No por

condicionamiento




Vida social

14)
8 ;Tienes 9) ¢ Tienes redes 10) ¢Que 11) ¢ Tienes 12) ¢Que 13) ¢ Tienes ¢;Consideras
amigos, que sociales? ¢ Cuél oficio trabajo? compras con celular? que logras
compartes con de ellas usas realizas? el dinero que realizar
ellos? frecuentemente? te pagan en actividades
tu trabajo? solo/a, es
decir con
autonomia
propia?
Entrevistado 1
Si, jugamos y | Si, Facebook, tik Jugar con la No Nada Si Si
Voy a su tok computadora
cumpleanos
Entrevistado 2 | No tengo, pero si
Si, natacion veo tik tok Dibujo No Nada Si Si
Entrevistado 3
Si, vamos al Si Facebook Jugar con la Si Ropa Si Si
parque computadora
Entrevistado 4
Si, vamos a la Si, tik tok Jugar con la No Nada Si Si
escuela Facebook computadora
Entrevistado 5 Aveces
Si, jugamos Si Facebook Artesanias No Nada Si
Entrevistado 6
Si, vamos a Si Facebook Dibujo Si Perfumes y Si Si
tomar helado cosas
personales
Entrevistado 7 A veces
Si, vamos a la No, pero puede Artesanias No Nada Si
escuela acceder a
Instagram
Facebooky tik tok
Entrevistado8
Si, jugamos No, pero si puedo Dibujo Si Comiday ropa Si No
ver tik tok
Entrevistado 9
el joven Tik tok y R No No
entrevistado no Facebook
tiene capacidad
del habla.
Entrevistado10
No tengo, pero si Artesanias No Si Si
Si, salinos al veo tik tok
centro y
tomamos
helados




Presentacién de los datos de los j6venes con Sindrome de Down.

N°de
casos

10

Edad

24

19
23

21

24

21

20
20

19

25

Vida
cotidiana

A veces

Si

A veces

Si

Si

Si

No

A veces

No

No

Actividad

Actividad
fisica
Juega
Escucha
musica
Actividad
fisica
Actividad
fisica
Escucha
musica
Juega
Actividad
fisica
Actividad
fisica

Juega

Oficio

Pc

Dibujo
Pc

Pc

Artesanias

Dibujo

Artesanias

Dibujo

Artesanias

Estrategias

Comunicacion

Por condicionamiento

Por condicionamiento

Comunicacion

Comunicacion

Comunicacion

Por condicionamiento

Por condicionamiento

Por condicionamiento

Por condicionamiento

Autonomia

Si

Si
Si

Si

A veces

A veces

A veces

No

No

No



Representacion grafica de los datos obtenidos de los j6venes con Sindrome de
Down.

Cuadro N°1: edad de jovenes con Sindrome de Down

casos Edades de casos Porcentajes
6 18 a 21 afios 60%
4 22 a 25 afos 40%
Total 10 100%

Grafico N°1 de las edades de los j6venes con sindrome de Down.

EDADES DE LOS JOVENES CON
SINDROMEDE DOWN

22 a 25 arfios

40%

18a21anos
60%

Lectura del grafico N°1
De acuerdo con los datos reflejados en el cuadro y grafico N°1 citado “edad de los
jovenes con sindrome de Down”, se refleja que el 60% de los casos estudiados, son de

jovenes de 18 a 21 afos, seguido por el 40% de los casos representado por jovenes con

sindrome de Down mayores de 22 a 25 afos.



Cuadro N°2 vida cotidiana de los jovenes con Sindrome de Down

Casos Vida cotidiana Porcentajes
4 Si 40%
3 No 30%
3 A veces 30%
Total 10 100%

Gréafico N°2 vida cotidiana de los j6venes con Sindrome de Down

VIDA COTIDIANA DE LOS JOVENES
CONSINDROMEDE DOWN

Aveces
30%

Lectura del grafico N°2

En el presente cuadro y grafico N°2 se manifiestan los porcentajes de los jovenes con
sindrome de Down que colaboran en lo cotidiano en sus hogares, los datos recabados

anuncian que el 40% de estos jévenes colaboran en lo cotidiano en sus hogares, el 30%
no realiza tareas y el 30% restante a veces colabora con las tareas del hogar.



Cuadro N°3 actividades que realizan los jovenes con Sindrome de Down

Casos Actividades Porcentajes
5 Actividad fisica 50%
3 Juegan 30%
2 Escuchar musica 20%
Total 10 100%

Grafico N°3 de las actividades que realizan los jovenes con sindrome de Down.

ACTIVIDADES QUE REALIZAN LOS JOVENES
CON SINDROME DE DOWN

Escuchar musica
20%

Actividad fisica
Juegan 50%

30%

~—

Lectura del grafico N°3

En cuanto a lo expuesto en el cuadro y grafico N°3 sobre las actividades que a diario
realizan los jévenes con sindrome de Down, se explica que el 50% de ellos realizan
actividades fisicas, el 30% prefieren jugar y un 30% restante disfrutan su tiempo

escuchando musica.



Cuadro N°4 oficios que realizan los jovenes con Sindrome de Down

Casos Oficios Porcentajes
4 Dibujan 40%
3 PC 30%
3 Artesanias 30%
Total 10 100%

Gréafico N°4

OFICIOS QUE REALIZAN LOS JOVENES
CON SINDROME DE DOWN

Artesanias
30%

Dibujan
40%

| ] Dibujan EPC M Artesanias

Lectura del grafico N°4

Los oficios que realizan los jovenes con Sindrome de Down, segun lo que se refleja en
el cuadro y grafico N°4, son un 40% que prefieren dibujar, el 30% elige incursionar con
la PC, y el 30% restante realiza artesanias.



Cuadro N°5 estrategias gue se utilizan para incentivar a los jbvenes con Sindrome de
Down

Casos Estrategia Porcentajes
4 Comunicacion 40%
6 Por 60%
condicionamiento
Total 10 100%

Gréafico N°5

ESTRATEGIAS QUE SE UTILIZAN PARA
INCENTIVARA LOS JOVENESCON
SINDROMEDE DOWN

Comunicacién
Por 40%
condicionamiento

60%

B Comunicacion B B Por condicionamiento

Lectura del grafico N°5

Las estrategias utilizadas por familiares y profesionales son la comunicacion y el
incentivo por condicionamiento, las mismas se reflejan en el cuadro y grafico N°5, en

ellos se puede observar que el 40% cumple con sus tareas y obligaciones por medio de
la comunicacion y el 60% realiza sus tareas bajo influencia o imposicion.



Cuadro N°6 autonomia que se utilizan para incentivar a los j6venes con Sindrome de
Down

Casos Autonomia Porcentajes
4 Si 40%
3 No 30%
3 A veces 30%
Total 10 100%

Gréafico N°6

AUTONOMIA QUE SE UTILIZAN PARA
INCENTIVARA LOS JOVENES CON
SINDROME DE DOWN

Aveces
30%

HSi B ENo HAveces

Lectura del grafico N°6

El cuadro y grafico N°6 representa la autonomiaquelos jévenes con sindrome de Down,
el 40% de ellos responde que puede lograr objetivos solo, el 30% no soluciona solo sus
obstaculos y el 30% a veces si, y necesita ayuda para lograr sus objetivos.



Anéalisis de los datos obtenidos en la investigacion realizada.

Para realizar las entrevistas a los jovenes con sindrome de Down, se elaboré unaguia

de preguntas las cuales hacen referencia a su vida familiar y social; cada una de estas

preguntas fueron respondidas por los mencionados jovenes, algunos necesitaron ayuda

y otros pudieron responder por si solos, y de acuerdo con estas respuestas se lograron

los siguientes resultados:

Casa/familia: En cuantoa con quienesconviven, la mayoria de los entrevistados

respondieron que lo hacen con sus familiares directos, esto concuerda con lo
citado en el marco teérico, mas precisamente en el capitulo 3. “Factores que
impulsan la autonomia de los jovenes con sindrome de Down” donde los autores
afirman que la familia es el circulo perfecto que ayuda y favorece para el
crecimiento personal y social de los jévenes con sindrome de Down.

Enreferenciaa lo cotidiano, es decir, si colabora en lo diario en su casa, si esque
saben cocinar, si van de compras Y llevan dinero para comprar, se obtiene una
respuesta muy variada de los jévenes entrevistados debido a que algunos, en el
menor de los casos, no colaboran ni hacen actividades, es por ello que los
familiares, en el menor de los casos, prefieren accionar aincentivarlos por medio
del condicionamiento, esto concuerda con lo citado en el marco teorico en el
capitulo 3 de esta investigacion, en el apartado 3.2, el cual asegura que se debe
trazar un plan de acciéon capaz de guiarlas acciones de aquellos que tengan una

relacion directa con los jévenes con sindrome de Down.

Vida social: Al consultarles sobre si tienen amigos, y que comparten con ellos, si
manejan redes sociales y cual de ellas usan frecuentemente, las respuestas
fueron en su mayoria que comparten con sus amigos, juegos y fiestas de
cumpleafios, a su vez que estan activos en las redes sociales, esto favorece lo
que se cita en “DOWN ESPANA. 12 CLAVES PARA LA AUTONOMIA DE LAS
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN” en el marco tedrico de esta
investigacion, mas precisamente el punto 3.3 “Promover las relaciones
interpersonales”, dado que este tipo de relaciones se ven como una fuente



inagotable de aprendizaje para la vida de los jovenes con Sindrome de Down, en
tanto que se las debe de considerar como un recurso de gran valor para que

puedan vivir de la manera mas autbnoma e independiente posible.

Cuando se les pregunto sobre que oficio realizan, respondieron en su mayoria
que les gusta dibujar, jugar con la PC o bien hacer artesanias; en lo citado por
los autores en el capitulo 3.3. del marco tedrico manifiesta que estas acciones
son utiles para promover las relaciones interpersonales, dado que estas
relaciones se ven como una fuente inagotable de aprendizaje para la vida.

En cuanto a si tienen trabajo, las actividades que realizan y que se compran con
el dinero que ganan en el mismo, en menor cantidad respondieron que sitienen
trabajo y se compran ropa, la mayoria de ellos notrabaja y por lo tanto norealizan
compras, con respecto a que, si tiene celulares, la mayoria si los tiene, pero de
manera limitada. Lo que se consideran aspectos importantes, que hacen a la
disponibilidad de susfamiliares, algo esencial, para quelos jévenes con sindrome
de Down logren tener control sobre su propia vida, lo que se establece en el
marco teérico, 3.3, dado quela autonomiay la independenciano son posibles sin
la capacidad de tomar decisiones libremente.

Con respecto a que, si considera que logra realizar actividades solo/a, es decir
con autonomia propia, respondieron que si, algunos, otros con ayuda a veces
logran sus objetivos y otros que necesitan ayuda para superar obstaculos, lo que
coincide con lo establecido en el marco tedrico, capitulo 3.4, “autonomia e
independencia”, en tanto que se necesita del acompafamiento de sus circulos

intimos para que los jovenes con sindrome de Down logren autonomia, paso a
paso.

Una vez realizado el trabajo de campo y seleccionada la informacién necesaria para
este trabajo de investigacion, llevada a cabo de dos modos, unafue a jovenes con
sindrome de Down de entre 18 a 25 afios, mas precisamente a 8, que pude contactar
mediante una convocatoria abierta en redes sociales, de una muestra de 10 jovenes,

para aplicarse una entrevista semidirigida, mientras que a los dos restantes, se logro



realizar una observacion no participante durante 252 horas, en un lapso de 3 meses, en
el centro de dia "Todo para ellos", ubicado en el barrio mis montafias entre calles
Luciano Testori y Mariano Parco, a los cuales también se les aplicé la entrevista
semidirigida ya planteada, pero con ajustes razonables, dado que estos dos jévenes
Unicamente se expresan con monosilabos (“si”-“no”), considerando sus posibilidades,
(dificultades en el lenguaje).

Se observé claramente que los jévenes estuvieron conscientes del espacio y tiempo
presente, como asi también tenian conocimiento sobre lo que se les pregunto, ademas
en su mayoria supieron realizaractividades en la vida diaria, pero optaron por no hacerlo
0 bien esperar a que se los incentive para realizar alguna actividad ya propuesta, esto
coincide segun lo descripto por el capitulo 3.5 “Evaluacion de habilidades basicas” en
este trabajo de investigacion,y se presume que los jovenes con sindrome de Down
pueden realizar su aseo personal rutinario y demas actividades relacionadas con su
higiene, actividades de la casa y preparacion de alimentos. Muchos pueden emplear un
horno o el microondas, poner la lavadora y elegir con asesoramiento su ropa, algunos

objetivos iniciales estan logrados, lo que resulta ser un grado de autonomia.

Del total de la muestra, el 60% corresponde a jévenes que reflejan un rango etario de
18 a 21 afos, y el 40% restante corresponde a un rango etario de 21 a 25 afios, se
destaca que en lo cotidiano el 40% de ellos ayuda en sus hogares, el 50% realiza
actividad fisica como actividad diaria, el 40 % desarrollan el oficio de dibujar, el 60%
actian realizando sus tareas de tiempo libre bajo influencia o imposicién de sus
mayores, y se observa que solo el 40% de ellos responde que puede lograr objetivos
solo, lo cual, de acuerdo con lo citado en el marco tedrico en el capitulo 3.5.1 cita sobre
la “Formacidn para la autonomia en el tiempo libre”, se destaca que el joven debe saber
organizary disfrutar de su tiempo libre de forma independiente, solo o con amigos, como
corresponde a su edad y condicién”, esto significa que el rango etario no es significativo
en la formacién autbnoma de un joven con sindrome de Down, sino corresponde a la
libertad y seguridad que le sea propiciada por su circulo intimo, mas precisamente su

circulo primario, su familia, los cualesle deben de propiciar de ese espacio a solas, para
gue el joven con sindrome de Down pueda desenvolverse por si solo.



Lo que a su vez desencadena el punto 3.6 citado en esta investigacion, “Valoracion de
laindependencia”, considerando quetan solo el 40% de ellos ayudan enlo cotidiano, en
aspectos generales, es que se debe de considerar, que es necesario para comprender
gue si una persona, como un joven con sindrome de Down, es capaz de hacer ciertas
cosas y nolas realiza, puede que sea porque no esta motivada. Puede deberse también
a un exceso de sobreproteccién por parte de sus cuidadores. La sobreproteccion
deliberada puede ahogar el impulso natural de unapersona hacia la independenciay
podria ocasionar problemas de conducta o depresion, lo que claramente se logro
observar en el trabajo de campo. Por lo que se puede considerar que el 60% restante
gue no ayuda en lo cotidiano, puede deberse a una sobreproteccion, deliberada o no,
de quieneslosrodean, lo que coincide con lo establecido en el marco teérico, tal como

lo plasmo en este parrafo.

Al hablar de las actividades diarias y oficios que practican estos jovenes, de forma
independiente o con asistencia, se puede comparar con lo establecido en el capitulo 3
del marco teérico, mas precisamente 3.6 “Valoracion de la Independencia”,y en conjunto
con la informacion obtenida del campo de investigacion, se muestra unarelacion con
leves diferencias, pero que en definitiva concuerdan con lo citado en el marco tedrico,
dado que para con estos jovenes se observO cierta sobreproteccién no intencionada,
situaciones en las que los cuidadores realizan cosas que una persona con sindrome de
Down puede hacer, aunque con mas lentitud y con menos eficiencia. Es importante
hallarun equilibrioentre lasnecesidades que exigen el llevarunacasay las necesidades
de la persona con sindrome de Down, se les debe de tener pacienciay darles la
oportunidad de que aprendan a su tiempo y puedan lograr hacer sus actividades diarias
y oficios. En cuanto a las estrategias utilizadas por familiares y los profesionales que
acompafian su proceso dia a dia, como en el caso de los dos jovenes que se observaron
a lo largo de tres meses, familiares y también los que acompafian a los restantes 8
jovenes que conformaron la muestra de esta investigacion, utilizan cierto método para
poderincentivaralos jovenes, la mayoria actia porinfluenciaoimposicion, esto también
concuerdacon lo citado en el capitulo 3.1.1 llamado “claves para la autonomia de las
personas con sindrome de Down”, donde se manifiesta que los padres, hermanos y



circulo intimo deben otorgarles confianza y despojarlos de sobreprotecciéon para que
estos puedan realizar las tareas asignadas de manera segura y practica, es decir que

es necesarioun proceso en el que se entiendaque no solo eslo que se hace, sinocomo

se hace, lo que es fundamental para el desarrollo integral, lo que desemboca en la
autonomia de los jovenes con sindrome de Down, lo ideal seria que tomen conciencia

de su papel como protagonistas de su propia vida.

Tomando lo planteado anteriormente con relacion a la autonomia de estos jévenes, lo
cual es mencionadoy explicado en el apartado 3.4 del marco tedrico, dado que es un
principio de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, mas
precisamente el articulo 3, esto incluye la libertad de tomar propias decisionesy su
independencia personal, como asi también la participacion e inclusién plenas y
efectivas en la sociedad; la igualdad de oportunidades, etc. Se observd en el campo
de estudio que el 40% de ellos pueden realizar tareas diarias y superar dificultades en
forma autbnoma, en concordancia con lo que se cita, también, en el capitulo 3.5.1
“Formacion para la autonomiaen el tiempo libre” donde se expresa que una estrategia
fundamental es brindarles motivacion, autonomia, en este caso, significaque el joven
sepa, pueda organizar y disfrutar su tiempo libre de forma independiente, solo 0 con

amigos, como corresponde a su edad y condicion.

El 60% restante, de la muestra, no logra superar dificultades y requieren de ayuda para
lograr sus objetivos, o que puede deberse a caracteristicas de los mismos jovenes, 0
también a unasobreproteccion deliberada, como ya se ha planteado,lo quelleva a citar
nuevamente el punto 3.6 del marco tedrico, “Valoracién de laindependencia’, dado que
acda los autores manifiestan que siempre que sea posible, debera dejarse realizar sus
propias tareas diarias, sobre todo si le ayudan a desarrollar habilidades o a usar el
sistema de ensayoy error. El terminar con éxito estas nuevastareas le ir4 acrecentando
su experiencia y su confianza cuando haya de afrontar situaciones nuevas y mas
dificiles, la clave es bridarles confianzay motivacion a los jévenes con sindrome de
Down. Como asi también se consideraimportante y no se puede dejar de mencionar el

apartado 3.4, dado que también se podria deber a una falta de conocimiento o



comprension acerca de cuales son sus derechos, el saber qué es lo que pueden llegar

a hacery que no, lo cual va en relacion con lo ya mencionado del apartado 3.6.

Sin embargo, en ese mismo punto, capitulo 3.6 del marco tedrico, se planteaque a veces
el problema esta en la excesiva independencia, por lo que puede arriesgarse la salud
de unapersona,su seguridady su autoestima, lo cualno se consideraque sea aplicable
a la muestra de esta investigacion, teniendo en cuenta las caracteristicas de los 10

jévenes, como asi también de sus circulos intimos.

Para finalizar, no se puede dejar pasar por alto, el hecho de que, en base al trabajo de
campo Y la informacién recolectada, es que se tomé también el punto 3.7 “Evaluacion
de la pérdida de habilidades”,en donde se destaca dicha perdida que atravesamos todas
las personas, pero las que padecen sindrome de Down lo hacen a una edad mas
temprana, sin embargo, esto es algo que va también por el hechode que los jovenes
con sindrome de Down tienen dificultad para expresarse por si mismas, la pérdida de
las habilidades de la vida diaria puede ser un indicador que nos anuncie problemas,
preocupaciones o cuestiones de su vida, lo que se ha podido observar, teniendo en

cuenta que en el 60% de la muestra no logran superar obstaculos por si solos.

Como asi también y tomando el punto 3.8 “Lenguaje expresivo”, donde se plantea que
las personas con sindrome de Down encuentran dificil a menudo el hablar con claridad
y expresar sus pensamientosy sentimientos de manera efectiva, muchos se enzarzan
en soliloquios o monosilabos, como lo fue en los dos casos de los jévenes que se tuvo
la oportunidad de observar a lo largo de 3 meses, en el centro de dia “Todo para ellos”,
esta situacion suele conducir a una dependencia de las personas que mejor les
entiendan lo que hablan, pero surgen los consiguientes problemas cuando no se puede
echar mano de esos “intérpretes”, sin embargo, no fue este el caso, dado que ambos
casos se daban a entender por si solos, en su propio lenguaje, claramente pasar ese
tiempo con ellos hizo posible el hecho de poder aplicarseles las entrevistas con ajustes
razonables, lo cual coincide con lo que plantea los autores Verdugo M; Shcalock R. y
Thompson (2.013), en el modelo multidimensional del funcionamiento humano, el
cual presenta un esquema conceptual sobre la importancia de los apoyos para la



mejor inclusion de personas con discapacidad intelectual, lo que se presenta en el

marco tedrico de este trabajo de investigacion final.



Conclusion

A partir de lainformacién obtenidaatravés de las técnicas e instrumentos de recoleccién

de datos y partiendo del problema de investigacion que establece: ¢ Cuéles fueron los

factores que favorecieron la autonomia de los jévenes con sindrome de Down de

tipo Trisomia XXl libre de 18 a 25 afios de ambos sexos que asistieron adiversos

centros terapéuticos durante el tercer trimestre del afio 2024 en la cuidad capital

de La Rioja-Argentina?

Se arribo alas siguientes conclusiones:

X/
o0

En cuanto al objetivo general, “Describir los factores que favorecieron la

autonomia de los jovenes con sindrome de Down de tipo trisomia XXl libre
de 18 a 25 afios de ambos sexos”. Lo que se establecié para poder conocer
acerca de aquellos aspectos de la vida en general que ayudaron a las personas,
que tienen como caracteristica tener Sindrome de Down, a poder desarrollarse
como personas integras, como personas independientesy autbnomas, que son
capaces de tener una vida completamente normal y libre, como cualquier otra
persona miembro de la sociedad en la cual vivimos. Se estableci6 la finalidad de
poder conocer estos aspectos, factores y caracteristicas para que cualquier
persona que tenga inquietud acerca de si su familiar puede desarrollarse como
cualquier otra persona, tome esta investigacion como ejemplo y punto de partida

para ayudar al desarrollo y progreso de esa persona.

En referencia al primer objetivo especifico “Mencionar las actividades diarias

gue realizaron los jovenes con sindrome de Down”, se elabor6 para poder
conocer, como investigadora, acerca de las actividades que hacen estos jovenes
en su dia a dia, para dar a conocer como son tratados por sus cuidadoresy como
se desenvuelven en lavida cotidiana. La finalidad que se tenia con este objetivo
es poder dar a conocer que se tratan de personas similares a cualquier otra, las
cuales, con cierta asistencia, pueden llegar a superar cualquier obstaculo que se
les interponga.



% En lo que concierne al segundo objetivo especifico “Enunciar los oficios que
fomentaron la independencia en la vida cotidiana de los jovenes con
sindrome de Down”, se confecciond con la idea de poder comprender y dar a
conocer acerca de que todas las personas, con distintas capacidades pueden
llegar a aprender y desenvolverse en distintos oficios y asi llegar a tener una
independencia y autonomia plenas, por lo que la finalidad de este objetivo es
poder plantear el hecho de que se logre el comprender que estas personas son

como cualquier otra, capaz de trabajar y lograr autonomia.

% Enrelacion con el tercer objetivo especifico, “Explicar las estrategias utilizadas
por los jovenes con sindrome de Down para superar obstaculos diarios en
la en vida cotidiana”, el cual se esboz6 para poder revelar las estrategias que
son utilizadas por los cuidadores, profesionales y los propios jovenes con
sindrome de Down al superar los obstaculos que se les presentan dia a dia, el
como superan al realizar cierta actividad, como asi también los estereotipos que
la sociedad les anteponen en su camino. Y con ello lograr exponery explicar lo
queles seria Gtil para otros jovenesy familias, para que los jovenes con sindrome

de Down lleguen a tener independencia y autonomia.

Teniendoen cuentalos objetivos, el trabajo de campo realizadoy el analisisde los datos,

se logré confeccionar las siguientes hipotesis, como asi también a confirmarlas o
refutarlas, dependiendo del andlisis personal realizado:

Primera Hipotesis:

% “Las actividades diarias que realizaron los jovenes con sindrome de Down
fueron escuchar musica, hacer actividad fisica y jugar”. Esta hipotesis esta
confirmada, debido a que coincide con lo plasmado en el marco teérico de esta
investigacion,teniendo en cuentalas caracteristicas de los jovenescon Sindrome
de Down, mas precisamente lo establecido en el capitulo 2.4, donde se
establecen las caracteristicas fisicas y cognitivas de estos jévenes, como asi
también en el capitulo 3 donde se plantean aspectosy estrategias que ayudarian



al desarrollo de la independenciay autonomia. Lo que se pudo confirmar en el campo,
mediante la observacién no participante, tanto los jévenes del centro de dia, como los
demas jovenes a los que se les implementé la entrevista semidirigida, en tanto realizan
deportes como basquet, natacidén, juegos con sus amigos, 0 escuchar musica
simplemente para distenderse en su tiempo libre en general. Si bien la minoria de ellos,
el 40%, realiza actividades cotidianas, de ayuda en la casa, con asistencia, pero lo
hacen, al fin y al cabo, de una u otra forma. Es por ello que se confirmé esta primera
hipoétesis.

Sequnda hipotesis:

X/

% “Los oficios que fomentaron a la independencia de los jévenes con
Sindrome de Down, son el dibujo, la pc y las artesanias”, lo cual coincide con
lo descripto por los autores en el capitulo 3 del marco teorico de este trabajo de
investigacion, mas precisamente en el punto 3.2, en donde se establece que al
igual que cualquier otro aprendizaje se precisa de espacios para poner a prueba
los conocimientos e identificar donde se sitian las dificultades, es de esta forma
que los jévenes con sindrome de Down pueden practicar y perfeccionar sus
oficios, en distintos momentos y con o sin asistencia, lo cual se pudo constatar
en el trabajo de campo, en el cual ellos mismos mostraron sus dibujos, pinturas,
a que juegos se dedican y que artesanias hacen, tanto en el centro de dia, como

asi también en sus hogares, con o sin la asistencia de otro, por lo cual esta
hipotesis esta confirmada.

Tercera hipoétesis:

7/

s “Las estrategias utilizadas por los jovenes con sindrome de Down, para
superar obstaculos diarios en la vida cotidiana, son por medio de la
comunicacioén y/o condicionamiento”. Lo cual, si bien coincide con el capitulo
3 del marco tedrico, pero no con lo observado en el trabajo de campo, por lo que

esta hipoétesis es refutada. Basandome en el punto 3.6, donde se consideraque
la sobreproteccion deliberada puede ser perjudicial para los jévenes con



sindrome de Down,lo cual ocurre en los casos que formaron parte de la muestra de esta
investigacion. Lo que desencadena en una dependencia parcial o absoluta de los
jovenes con sus cuidadores y/o profesionales. Si bien se utiliza la estrategia de
comunicacién o condicionamiento para que los jovenes con sindrome de Down puedan
desarrollar independenciay autonomia, sin embargo, al contrario de lo que se plantea
en el marco tedrico, son las familias, quienes terminan desarrollando una
sobreproteccién en los jovenes, que desemboca en la perdida de habilidades generales

en los mismos.

Para finalizar con esta conclusiony trabajo de investigacion, se considera que todos los
jovenes con sindrome de Down que formaron parte de la muestra, no se los puede
considerar como personas autbnomasen tanto que en algun punto son sobreprotegidos
por su circulo intimo, no tan solo por sus padres, sino también por sus hermanos,

profesionales y circulo en general.

Lo que podria deberse a los estereotipos que se tienen socialmente, los cuales siguen
vigentes; estos son obstaculos que se les interponen en el camino, desde que la familia
se anoticia de que su nuevo integrante es diagnosticado con sindrome de down y nace,
se los considera como “nifios eternos”, que necesita de asistencia constante y
permanente, que no se van a poder desenvolver en la vida de ningin modo posible,

simplemente buscan la forma de estimularlos hasta donde consideran factible.

Sin embargo, como conclusién esque se los subestima en todo ambito y contexto, dado
gue, si se los estimula, se les ensefiay se les tiene paciencia podrian llegar a formar
parte de esta sociedad de unaforma mucho mas activa, tal como sucede en otras partes
del mundo, en donde, como es el caso de México, pais en el cual se recibi¢ de abogada
una joven con sindrome de Down, tal como se plantea en el marco teérico de esta
investigacion, mas precisamente en el punto 3.1 “Logros de personas con sindrome de
Down”, considerando que, con apoyos, algunas personas con sindrome de Down son
musicos o deportistas de gran habilidad, han logrado estudiar y recibirse de niveles
terciarios o universitarios y ser autogestores de sus propios derechos, como se plantea
en el articulo 3 de la Convencion de los Derechos de Personas con Sindrome de Down,

es decir que los jovenes con sindrome de Down tomen y sean conscientes de las



decisiones que toman, de las personas que quieren y pretenden ser, lo cual no ocurre
en la muestra de este trabajo de investigacion final.

No se les debe de imponer limites a ninguna persona, con el paso del tiempo y larotura
de limites tanto familiares como especialistas se sorprenden con los logros que tienen
las personas con sindrome de Down, por lo que se necesitade un cambio de perspectiva
y mentalidad en nuestro pais, para asi poder darles el lugarque les corresponde a estos
jévenes con sindrome de Down.

Por lo que la hipétesis principal, expresada en este trabajo de investigacion final, “Los
factores que favorecieron la autonomia de los jévenes con sindrome de Down de
tipo Trisomia XXI libre son el fortalecimiento de las relaciones familiares,
personales y laborales, las situaciones que propician la toma de decisiones
propias logrando que estas acciones aporten seguridad en el proceso de
formacién de aprendizaje para la vida de las personas con este sindrome”, es
refutada, considerando el contexto en el cual nos encontramos, partiendo de que la
relacion con los familiares condiciona y termina entorpeciendo el desarrollo de la
autonomia, es un factor fundamental para que esta misma se empiece a crear en una

personay la sobreproteccion hace que este proceso no se lleve a cabo del todo.



7/
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Anexos

Entrevista semidirigida

Fecha:27/08/24 Caso N°:1 Edad: 24 afios

La siguiente entrevista fue confeccionada para poder recabar informacién acerca de la

autonomia desarrollada por los jovenes con Sindrome de Down de entre 18 a 25 afios,
que asistieron al centro de dia “Todo para ellos” de la ciudad capital de La Rioja.

Al tratarse de una entrevista semidirigida, el investigador tiene la posibilidad de realizar
mas preguntas, ademas de las que se plantearan como guia, con el fin de recolectar

mas informacion acerca del tema central de la investigacion.

La misma fue divididaen dos ejes con la finalidad de poder tener una mejor organizaciéon

de los datos, para su posterior analisis.

Los datos recolectados seran utilizados para la investigacion del Trabajo Integrador Final

de la Facultad H. A. Barceld. La entrevista sera anonima, por lo que no se publicara el
nombre de ningun sujeto entrevistado.

Casal/familia

1- ¢ Quiénes conviven contigo?

R: Con mi mama, hermanos y mis dos perritos.

2- ¢ Colaboras con lo cotidiano en tu casa?
R: Depende, hay dias y momentos en los que, si ayudo, por ejemplo, a poner a mesa o
calentar algo en el microondas, o simplemente sacar algo de la heladera para que se

descongele.

3- ¢Sabes cocinar?



R: No mucho, se poner a hervir agua para el mate, pero lo hace mi mama o hermano
mayor, porque sino me pudo quemar, se cortar tomate para las ensaladas también, y
siempre me estan viendo para que no me corte o si necesito ayuda para pelarlo.

4- ;Vas de compras?
R: A veces me mandan.

5- ¢Llevas dinero?

R: Si, pero llevo la plata justa, para no confundirme con el vuelto.

6- ¢Qué te actividad te gusta hacer cuando estas en tu casa?

R: Ver videos en YouTube de rutinas de ejercicios y las hago, me pongo musica y todo.

7- ¢Qué te motiva a hacer las cosas diarias?
R: Hablarcon mi mama y por ahi con mis hermanos, ellos me dicen que hacery que no,
mi hermano es el que me ensefo que habia esos videos en YouTube y desde entonces

los hago todos los dias.

Vida social

8- ¢ Tienes amigos? ;Qué compartes con ellos?
R: Si jugamos en la compu juntos y vamos a los cumpleafnos de todos los miembros,

siempre hacemos algo para el cumple de todos.

9- ¢ Tienes redes sociales? 4 Cual de ellas usas frecuentemente?
R: Si, uso mas Facebook y tik tok, los uso para distraerme en algun momento del dia.

10-¢,Qué oficio realizas?



R:Y supongo que jugar a la compu en hacer ejercicio.

11-¢ Tienes trabajo?
R:No

12-¢ Qué compras con el dinero que te pagan en tu trabajo?
R: Nada, todo me lo compra mama.

13- ¢ Tienes celular?
R: Si, por ahi veo tik tok, me divierte mucho.

14- ; Consideras que logras realizar actividades solo/a, es decir con autonomia
propia?

R: Si, porque hago lo que me gusta.



Entrevista semidirigida

Fecha: 29/08/24 Caso N°: 2 Edad: 19 afnos

La siguiente entrevista fue confeccionada para poder recabar informacién acerca de la
autonomia desarrollada por los jovenes con Sindrome de Down de entre 18 a 25 afos,
que asistieron al centro de dia “Todo para ellos” de la ciudad capital de La Rioja.

Al tratarse de una entrevista semidirigida, el investigador tiene la posibilidad de realizar
mas preguntas, ademas de las que se plantearan como guia, con el fin de recolectar

mas informacién acerca del tema central de la investigacion.

La misma fue divididaen dos ejes con la finalidad de poder tener una mejor organizacién

de los datos, para su posterior analisis.

Los datos recolectados seran utilizados para la investigacion del Trabajo Integrador Final
de la Facultad H. A. Barcelé. La entrevista sera anénima, por lo que no se publicara el

nombre de ningun sujeto entrevistado.

Casal/familia

1- ¢ Quiénes conviven contigo?
R: Vivo con mi mama, con mi papa, con tres hermanos y un gatito que es de mi hermana

mayor, pero es de todos.

2- ;Colaboras con lo cotidiano en tu casa?
R: Si, siempre que puedo ayudo, siempre me piden que ayude a limpiar, a poner lamesa
y esas cosas y lo hago.

3- ¢Sabes cocinar?
R: Si, uso mucho el horno para hacer cosas dulces con mi hermana mayor, como
budines o tartas, la ayudo siempre, y en la comida también ayudo, el otro dia frite yo las

milanesas que comimos.



4- ;Vas de compras?

R: Si, casi siempre voy yo al kiosco de aca a la vuelta.

5- ¢Llevas dinero?
R: Si, se contar, asi que voy con plata siempre a comprar.

6- ¢Qué te actividad te gusta hacer cuando estas en tu casa?
R: Juego mucho con la gatita, o con mis muiecas que son muchas.

7- ¢Qué te motiva a hacer las cosas diarias?
R: Que después no me reten por no querer hacerlas (se rie), porque por ahi no tengo
ganas de barrer por ejemplo y ya me dicen que si no lo hago no voy a poder jugar

después, asi que lo hago.

Vida social

8- ¢ Tienes amigos? ;Qué compartes con ellos?
R: Si, tengo muchos, voy a natacion, asi que todas mis amigas y amigos son de ahi, no

falto un dia.

9- ¢ Tienes redes sociales? 4 Cual de ellas usas frecuentemente?

R: No, pero si veo tik tok cuando me canso de jugar.

10-¢,Qué oficio realizas?
R: Dibujar, pintar cuadros, me gusta mucha eso, una vez a mi mama le quisieron comprar
un cuadro mio que yo hice.



11-¢ Tienes trabajo?
R:No

12-4 Qué compras con el dinero que te pagan en tu trabajo?

R: Nada, todo me lo compra mama o mi hermana me regala cosas.

13- ¢ Tienes celular?

R: Si, sino no podria ver tik tok.

14- ; Consideras que logras realizar actividades solo/a, es decir con autonomia
propia?
R: Si, porque puedo pasar tiempo con mis amigos en natacion.



Entrevista semidirigida

Fecha: 30/08/24 Caso N°: 3 Edad: 23

La siguiente entrevista fue confeccionada para poder recabar informacién acerca de la
autonomia desarrollada por los jovenes con Sindrome de Down de entre 18 a 25 afios,

que asistieron al centro de dia “Todo para ellos” de la ciudad capital de La Rioja.

Al tratarse de una entrevista semidirigida, el investigador tiene la posibilidad de realizar
mas preguntas, ademas de las que se plantearan como guia, con el fin de recolectar

mas informacion acerca del tema central de la investigacion.

La misma fue divididaen dos ejes con la finalidad de poder tener una mejor organizacion

de los datos, para su posterior analisis.

Los datos recolectados seran utilizados para la investigacion del Trabajo Integrador Final

de la Facultad H. A. Barceld. La entrevista sera anénima, por lo que no se publicara el

nombre de ningun sujeto entrevistado.
Casalfamilia

1- ¢ Quiénes conviven contigo?
R: Con mucha gente, con mi mama y papa, mi tio Juan, una hermanay su perro, que lo

quiero como mio también.

N
1

¢, Colaboras con lo cotidiano en tu casa?
R:Y... no tanto, pero si.

3- ¢Sabes cocinar?
R:No

N
1

¢ Vas de compras?



R: Cuando no queda otra si voy.

5- ¢ Llevas dinero para comprar?
R: Si, el justo.

6- ¢Qué te actividad te gusta hacer cuando estas en tu casa?
R: Escuchar musica, es lo que mas me gusta, el rock y el cuarteto es o que mas me

gusta escuchar.

7- ¢Qué te motiva a hacer las cosas diarias?
R: Pasa que, si no hago las cosas que me piden, como sacar el pollo del frizer, después

no me dejan escuchar musica tranquilo.

Vida social

8- ¢ Tienes amigos? ;Qué compartes con ellos?
R: Vamos al parque con mis amigos siempre, a la tarde vamos.

9- ¢ Tienes redes sociales? s Cual de ellas usas frecuentemente?
R: Si, Facebook.

10-¢ Qué oficio realizas?
R: Emm, supongo que jugar en la compu, que es lo otro que mas me gusta hacer, jugar
al counter-strike. (el entrevistado me dicto letra por letra para escribir el nombre del

juego).

11-¢ Tienes trabajo?

R: Si, en las competencias de ese juego que te dije gano plata.



12-; Qué compras con el dinero que te pagan en tu trabajo?

R: Ropa es lo que mas me gusta comprarme, gorras, jeans y remeras mas que nada.

13- ¢ Tienes celular?
R: Si.

14- ; Consideras que logras realizar actividades solo/a, es decir con autonomia
propia?
R: Si, porque me compro lo que quiero.



Entrevista semidirigida

Fecha:30/08/24 Caso N°: 4 Edad: 21 afnos

La siguiente entrevista fue confeccionada para poder recabar informacién acerca de la
autonomia desarrollada por los jovenes con Sindrome de Down de entre 18 a 25 afios,

que asistieron al centro de dia “Todo para ellos” de la ciudad capital de La Rioja.

Al tratarse de una entrevista semidirigida, el investigador tiene la posibilidad de realizar

mas preguntas, ademas de las que se plantearan como guia, con el fin de recolectar

mas informacidn acerca del tema central de la investigacion.

La misma fue divididaen dos ejes con la finalidad de poder tener una mejor organizacién
de los datos, para su posterior analisis.

Los datos recolectados seran utilizados para la investigacion del Trabajo Integrador Final
de la Facultad H. A. Barceld. La entrevista sera anénima, por lo que no se publicara el

nombre de ningun sujeto entrevistado.
Casal/familia

1- ¢ Quiénes conviven contigo?

R: Con mi padre, mi madre y mi loro Pepe.

2- ¢ Colaboras con lo cotidiano en tu casa?

R: Si, me gusta ayudar a limpiar, por ejemplo.

3- ¢Sabes cocinar?
R: Si, pero siempre esta mi madre para ayudarme a prender le horno, por ejemplo, pero

de ahi lo uso yo sola.

4- ;Vas de compras?



R: Si voy y siempre me pongo a conversar con el dueio del kiosco que esta en la

esquina, porque €l es de Rivery yo de Boca, asi que converso de futbol con él.

5- ¢Llevas dinero para comprar?

R: Si, el justo.

6- ¢Qué te actividad te gusta hacer cuando estas en tu casa?
R: Hacer ejercicio con mi mama, a ella le gusta hacer zumba, asi que me pongo a hacer

con ella.

7- ¢Qué te motiva a hacer las cosas diarias?
R: Ayudarla a mi mama y a mi papa, para que ellos no se estén quejando de tener que
pasar el chuschudo, por ejemplo, asi que lo hago yo y después hablo con ellos.

Vida social

8- ¢ Tienes amigos? ¢ Qué compartes con ellos?
R: Si tengo muchos en la escuela, como empecé tarde, me queda un afno para
terminarla, pero voy bien y todos mis amigos me ayudan y yo a ellos en lo que puedo.

9- ¢ Tienes redes sociales? s Cual de ellas usas frecuentemente?
R: Si, Facebook y también tengo y veo tik tok, hago por ahi también videos para

divertirme.

10-¢, Qué oficio realizas?
R: Juego en la compu editando los videos que hago.

11-¢ Tienes trabajo?



R: No

12-¢ Qué compras con el dinero que te pagan en tu trabajo?

R: Yo nada, mama y papa me compran de todo.

13- ¢ Tienes celular?
R: Si.

14- ; Consideras que logras realizar actividades solo/a, es decir con autonomia
propia?
R: Si, porque me manejo sola con la compu y para volver de la escuela también sola,

pero siempre mama me esta esperando en la puerta.



Entrevista semidirigida

Fecha: 30/08/24 Caso N°:5 Edad: 24

La siguiente entrevista fue confeccionada para poder recabar informacién acerca de la
autonomia desarrollada por los jovenes con Sindrome de Down de entre 18 a 25 afios,

que asistieron al centro de dia “Todo para ellos” de la ciudad capital de La Rioja.

Al tratarse de una entrevista semidirigida, el investigador tiene la posibilidad de realizar

mas preguntas, ademas de las que se plantearan como guia, con el fin de recolectar
mas informacidn acerca del tema central de la investigacion.

La misma fue divididaen dos ejes con la finalidad de poder tener una mejor organizacién
de los datos, para su posterior analisis.

Los datos recolectados seran utilizados para la investigacion del Trabajo Integrador Final
de la Facultad H. A. Barceld. La entrevista sera anénima, por lo que no se publicara el

nombre de ningun sujeto entrevistado.
Casal/familia

1- ¢ Quiénes conviven contigo?

R: Con mis padres y mis dos hermanos.

2- ¢ Colaboras con lo cotidiano en tu casa?

R: Si, acomodo mi pieza y después hago cosas de la casa, ayudo a acomoda y limpiar.

3- ¢Sabes cocinar?
R:No

4- ;Vas de compras?
R: No, no me dejan ir solo.



5
R: No.

¢ Llevas dinero para comprar?

6- ¢Qué te actividad te gusta hacer cuando estas en tu casa?
R: Si, me gusta jugar al futbol o al basquet con mis hermanos.

7- ¢Qué te motiva a hacer las cosas diarias?
R: Se que a mi mama le gusta tener todo acomodado y ella me pidié si la podia ayudar

con el orden de la casa, asi que lo hago.

Vida social

8- ¢ Tienes amigos? ;Qué compartes con ellos?
R: Si, jugamos, juego con ellos y con mis hermanos, hacemos dos equipos y jugamos

al futbol mas que nada.

9- ¢ Tienes redes sociales? ¢ Cual de ellas usas frecuentemente?

R: Si, Facebook, subo fotos de lo que hago.

10-¢,Qué oficio realizas?
R: Hago cosas con mis manos, como un estante con una caja de carton, la reciclo, la
corte, pego y pinto y listo, hice una repisa, o me aparecen videos de ese tipo de cosas
en fase y lo hago también.

11-¢ Tienes trabajo?
R:No



12-¢ Qué compras con el dinero que te pagan en tu trabajo?

R: Nada, mis padres me compran siempre.

13- ¢ Tienes celular?

R: Si, de ahi saco ideas para hacer cosas.

14- ; Consideras que logras realizar actividades solo/a, es decir con autonomia
propia?
R: Si, porque puedo hacer muchas cosas solo.



Entrevista semidirigida

Fecha: 04/09/24 Caso N°: 6 Edad:21

La siguiente entrevista fue confeccionada para poder recabar informacién acerca de la
autonomia desarrollada por los jovenes con Sindrome de Down de entre 18 a 25 afios,

que asistieron al centro de dia “Todo para ellos” de la ciudad capital de La Rioja.

Al tratarse de una entrevista semidirigida, el investigador tiene la posibilidad de realizar

mas preguntas, ademas de las que se plantearan como guia, con el fin de recolectar

mas informacidn acerca del tema central de la investigacion.

La misma fue divididaen dos ejes con la finalidad de poder tener una mejor organizacién
de los datos, para su posterior analisis.

Los datos recolectados seran utilizados para la investigacion del Trabajo Integrador Final
de la Facultad H. A. Barceld. La entrevista sera anénima, por lo que no se publicara el

nombre de ningun sujeto entrevistado.
Casal/familia

1- ¢ Quiénes conviven contigo?

R: Solamente con mi mama.

N
1

¢, Colaboras con lo cotidiano en tu casa?

R: Si, la ayudo a mantener limpia la casa

3- ¢Sabes cocinar?
R:No

N
1

¢ Vas de compras?
R: Si



5- ¢ Llevas dinero para comprar?

R: La plata justa siempre llevo

6- ¢Qué te actividad te gusta hacer cuando estas en tu casa?
R: Escuchar musica, es lo que siempre hago, por la tele o por mis auriculares

7- ¢Qué te motiva a hacer las cosas diarias?
R: Mi mama me pidioé que le ayude, asi que lo hago

Vida social

8- ¢ Tienes amigos? ;Qué compartes con ellos?

R: Siempre vamos a tomar helado, aca cerca de casa, 0 compramos y venimos a casa

y mientras vemos algo |lo comemos.

9- ¢ Tienes redes sociales? 4 Cual de ellas usas frecuentemente?
R: Facebook tengo.

10-¢ Qué oficio realizas?

R: Dibujo o pinto cuadros y los vendo.

11-¢ Tienes trabajo?
R: Si

12-¢ Qué compras con el dinero que te pagan en tu trabajo?
R: Me compro cosas para mi, como perfumes, desodorantes, cremas, aritos, esas cosas

me gustan, esmaltes también.



13- ¢ Tienes celular?

R: Si. Lo uso para hablar con mis amigos y mama.

14- ; Consideras que logras realizar actividades solo/a, es decir con autonomia
propia?
R: Si, porque me compro cosas para mi



Entrevista semidirigida

Fecha:5-09-24 Caso N°:7 Edad:20 afos

La siguiente entrevista fue confeccionada para poder recabar informacién acerca de la
autonomia desarrollada por los jovenes con Sindrome de Down de entre 18 a 25 afios,

que asistieron al centro de dia “Todo para ellos” de la ciudad capital de La Rioja.

Al tratarse de una entrevista semidirigida, el investigador tiene la posibilidad de realizar

mas preguntas, ademas de las que se plantearan como guia, con el fin de recolectar

mas informacidn acerca del tema central de la investigacion.

La misma fue divididaen dos ejes con la finalidad de poder tener una mejor organizacién
de los datos, para su posterior analisis.

Los datos recolectados seran utilizados para la investigacion del Trabajo Integrador Final
de la Facultad H. A. Barceld. La entrevista sera anénima, por lo que no se publicara el

nombre de ningun sujeto entrevistado.
Casal/familia

1- ¢ Quiénes conviven contigo?
R: Con toda mi familia, con mi mama, mi papa, mi abuela, mi hermanay nuestra perrita

Dana.

2- ¢ Colaboras con lo cotidiano en tu casa?

R:No, no me gusta

3- ¢Sabes cocinar?

R: Si, me gusta mucho.

4- ;Vas de compras?



R: Si, voy para comprar para cocinar en el dia o para cocinar cosas con mi hermana,

5- ¢ Llevas dinero para comprar?
R: Si, casi nunca hace falta que me den vuelto, o cuando hace falta me acompafia mi

hermana, pero yo llevo la plata.

6- ¢Qué te actividad te gusta hacer cuando estas en tu casa?

R: Jugar con mi celular, o también hacer sopas de letras...

7- ¢Qué te motiva a hacer las cosas diarias?
R: Las hago porque sino mi mama me quita el celulary no me gusta eso, entonces ayudo

en la casa.

Vida social

8- ¢ Tienes amigos? ;Qué compartes con ellos?
R: Si, mis amigos de la escuela, me queda poco para terminarla, pero hice buenos

amigos ahi, aprendemos cosas juntos.

9- ¢ Tienes redes sociales? ¢ Cual de ellas usas frecuentemente?
R: No, pero uso las cuentas de mi mama para ver face (Facebook), insta (Instagram) y
tik tok.

10-¢ Qué oficio realizas?
R: Copio videos de cosas para hacer en tik tok o face, el otro dia hice una maceta, por

ejemplo.

11-¢ Tienes trabajo?



R: No

12-¢ Qué compras con el dinero que te pagan en tu trabajo?

R: Me comprar mi mama y papa y mi abuela también.

13- ¢ Tienes celular?
R: Si.

14- ; Consideras que logras realizar actividades solo/a, es decir con autonomia
propia?

R: Por ahi siy por ahi no, porque no me dejan hacerme mis propios perfiles.



Entrevista semidirigida

Fecha:11-09-24 Caso N°:8 Edad:20 anos

La siguiente entrevista fue confeccionada para poder recabar informacién acerca de la
autonomia desarrollada por los jovenes con Sindrome de Down de entre 18 a 25 afios,

que asistieron al centro de dia “Todo para ellos” de la ciudad capital de La Rioja.

Al tratarse de una entrevista semidirigida, el investigador tiene la posibilidad de realizar

mas preguntas, ademas de las que se plantearan como guia, con el fin de recolectar

mas informacidn acerca del tema central de la investigacion.

La misma fue divididaen dos ejes con la finalidad de poder tener una mejor organizacién
de los datos, para su posterior analisis.

Los datos recolectados seran utilizados para la investigacion del Trabajo Integrador Final
de la Facultad H. A. Barceld. La entrevista sera anénima, por lo que no se publicara el

nombre de ningun sujeto entrevistado.
Casal/familia

1- ¢ Quiénes conviven contigo?

R: Con mi madre y padre.

2- ¢ Colaboras con lo cotidiano en tu casa?

R: Depende de mis ganas.

3- ¢Sabes cocinar?
R: Si.

4- ;Vas de compras?
R: No tanto



5- ¢ Llevas dinero para comprar?

R: Si, llevo el justo.

6- ¢Qué te actividad te gusta hacer cuando estas en tu casa?
R: Emm... Me gusta saltar la soga mucho.

7- ¢Qué te motiva a hacer las cosas diarias?
R: Mis padres me piden mucho que ayude en la casa, entonces por ahi lo hago para

ayudarles y sino me retan cuando no lo hago, asi que bueno...

Vida social

8- ¢ Tienes amigos? ;Qué compartes con ellos?
R: Sijugamos a juegos de mesa, por ejemplo, ellosvienen a casa o yo voy a al de alguno

de ellos, mis papas son amigos de los padres de ellos, asi que pasamos el dia juntos
por ahi.

9- ¢ Tienes redes sociales? 4 Cual de ellas usas frecuentemente?

R: No, pero lo mismo entro y puedo ver tik tok.

10-¢, Qué oficio realizas?

R: Sigo muchos videos que me ensefian a pintar y dibujar.

11-¢ Tienes trabajo?

R: Si, después lo que pinto lo vendo.

12-¢ Qué compras con el dinero que te pagan en tu trabajo?



R: Me gusta comprar hamburguesas y también remeras o ahorro para comparar

zapatillas.

13- ¢ Tienes celular?

R: Si por ahi veo tik tok y también los tutoriales para dibujar.

14- ; Consideras que logras realizar actividades solo/a, es decir con autonomia
propia?
R: No, porque no vivo solo, ni voy a ver a mis amigos solo.



Entrevista semidirigida

Fecha:13-09-24 Caso N°:9 Edad:19 anos

La siguiente entrevista fue confeccionada para poder recabar informacién acerca de la
autonomia desarrollada por los jovenes con Sindrome de Down de entre 18 a 25 afios,

que asistieron al centro de dia “Todo para ellos” de la ciudad capital de La Rioja.

Al tratarse de una entrevista semidirigida, el investigador tiene la posibilidad de realizar

mas preguntas, ademas de las que se plantearan como guia, con el fin de recolectar

mas informacidn acerca del tema central de la investigacion.

La misma fue divididaen dos ejes con la finalidad de poder tener una mejor organizacién
de los datos, para su posterior analisis.

Los datos recolectados seran utilizados para la investigacion del Trabajo Integrador Final
de la Facultad H. A. Barceld. La entrevista sera anénima, por lo que no se publicara el

nombre de ningun sujeto entrevistado.

En este caso se consider6 las posibilidades del joven entrevistado (no posee la

capacidad del hable), por lo que se le brindaron opciones para recabar informacion.

Las cuales fueron imagenes, y mediante la intervencion de su docente de apoyo, cuya
estrategia implementada fue la utilizacién de imagenes de las diferentes opciones de

respuestas posibles.
Casal/familia

1- ¢ Quiénes conviven contigo?
Aca se le presento imagenes de los distintos miembros de la familia, papa, mama,
hermanos otros tutores. Obteniendo como respuesta la indicacion, con su cabeza,

de que vive con su madre.

2- ¢ Colaboras con lo cotidiano en tu casa?



Al verbalizar las distintas acciones de la vida diaria, como lo es tender la cama, o barrer

el piso, etc., se obtuvo complemente una respuesta negativa con todas las opciones
dadas.

3- ¢Sabes cocinar?
Al verbalizar y mostrarle imagenes en relacién de acciones culinarias, tampoco se

obtuvo respuesta alguna.

4- ;Vas de compras?
Al indicar imagenes de personas realizando compras de forma individual o con

acompanante, evidencio ir de compras acompafado por su madre.

5- ¢Llevas dinero para comprar?

En este caso, se le realizo la pregunta “;Manejas dinero?”, conjuntamente con

imagenes, a lo cual reflejo emocion e indico con la cabeza que si.

6- ¢Qué te actividad te gusta hacer cuando estas en tu casa?
En esta pregunta se le presento imagenes de distintas actividades que se pueden hacer
en la casa, como escuchar musica, ver la tele, jugar, hacer ejercicio, y ante esta ultima

inclino la cabeza, en respuesta de que si realiza deportes en su hogar.

7- ¢Qué te motiva a hacer las cosas diarias?
Ante esta pregunta se verbalizo realizando un ajuste de esta, diciendo ¢, Te gusta hacer
las cosas de la casa?, obtenido la respuesta, después de un tiempo prudencial de espera

que no le gusta, realizando movimientos con la cabeza.

Vida social

8- ¢ Tienes amigos? ;Qué compartes con ellos?



Ante esta pregunta no obtuve respuesta, sin embargo, por lo que se logré observar a lo

largo de 3 meses, tiene buena relacion con sus compafieros en el centro de dia, con los

cuales simplemente comparte el banco del patio, y bailes.

9- ¢ Tienes redes sociales? 4 Cual de ellas usas frecuentemente?
Se le presento imagenes de las distantes redes sociales para que el pueda sefialar, ante

lo cual opto por las redes sociales de Tik tok y Facebook.

10-¢ Qué oficio realizas?
No supo especificar, ni determinar que oficio realiza, aun que le fue presentado con

imagenes alusivas a los distintos talleres que se desarrollan en el centro de dia.

11-¢ Tienes trabajo?
Si bien se le presento imagenes de distintos trabajos, no fue posible obtener respuesta

alguna de su parte.

12-4 Qué compras con el dinero que te pagan en tu trabajo?
Nuevamente no se obtuvo informacion.

13- ¢ Tienes celular?
Ante la imagen de un celular, reflejo emocién, aunque con su cabeza respondi6 que no.

14- ; Consideras que logras realizar actividades solo/a, es decir con autonomia
propia?
Ante esta pregunta, no se obtuvo respuesta alguna por parte del oven con sindrome de

Down, pero porlo apreciado gracias a la observacion no participante, puedo denotar que

no realiza actividades solo, mas que comer con cuchara y caminar.



Entrevista semidirigida

Fecha:13-09-24 Caso N°:10 Edad: 25 afos

La siguiente entrevista fue confeccionada para poder recabar informacién acerca de la
autonomia desarrollada por los jovenes con Sindrome de Down de entre 18 a 25 afios,

que asistieron al centro de dia “Todo para ellos” de la ciudad capital de La Rioja.

Al tratarse de una entrevista semidirigida, el investigador tiene la posibilidad de realizar

mas preguntas, ademas de las que se plantearan como guia, con el fin de recolectar

mas informacidn acerca del tema central de la investigacion.

La misma fue divididaen dos ejes con la finalidad de poder tener una mejor organizacién
de los datos, para su posterior analisis.

Los datos recolectados seran utilizados para la investigacion del Trabajo Integrador Final
de la Facultad H. A. Barceld. La entrevista sera anénima, por lo que no se publicara el

nombre de ningun sujeto entrevistado.

En este caso se consider6 las posibilidades del joven entrevistado (no posee la

capacidad del habla, del todo desarrollada, simplemente se comunica con monosilabos
-si y no-y soliloquios.), por lo que se le brindaron opciones para recabar informacion.

Las cuales fueron imagenes, y mediante la intervencion de su docente de apoyo, cuya
estrategia implementada fue la utilizacién de imagenes de las diferentes opciones de

respuestas posibles.
Casa/familia

1- ¢ Quiénes conviven contigo?
Aca se le presento imagenes de los distintos miembros de la familia, papa, mama,
hermanos otros tutores. Obteniendo como respuesta la indicacion, con su cabeza,

de que vive con su madre.

2- ¢ Colaboras con lo cotidiano en tu casa?



Al verbalizar las distintas acciones de la vida diaria, como lo es tender la cama, o barrer

el piso, etc., se obtuvo complemente una respuesta negativa con todas las opciones
dadas.

3- ¢Sabes cocinar?
Al verbalizar y mostrarle imagenes en relacion de acciones culinarias, tampoco se

obtuvo respuesta alguna.

4- ;Vas de compras?
Al indicar imagenes de personas realizando compras de forma individual o con

acompanante, evidencio no realizar esta actividad.

5- ¢Llevas dinero para comprar?

En este caso, se le realizo la pregunta “;Manejas dinero?”, pero no se obtuvo

informacion.

6- ¢Qué te actividad te gusta hacer cuando estas en tu casa?
En esta pregunta se le presento imagenes de distintas actividades que se pueden hacer
en la casa, como escuchar musica, ver la tele, jugar, hacer ejercicio, obtenido gran

emocion y una demostracion de que juega en su casa al basquet.

7- ¢Qué te motiva a hacer las cosas diarias?
Ante esta pregunta se verbalizo realizando un ajuste de esta, diciendo ¢ Te gusta hacer
cosa solo?, obtenido la respuesta, después de un tiempo prudencial de espera que no
le gusta, realizando movimientos con la cabeza.

Vida social

8- ¢ Tienes amigos? ;Qué compartes con ellos?



Ante lo cual se le mostro imagenes en donde se pueden ver diferentes actividades de
grupos sociales, y sefializo la imagen del grupo de amigos tomando helado.

9- ¢ Tienes redes sociales? 4 Cual de ellas usas frecuentemente?
Se le presento imagenes de las distantes redes sociales para que el pueda senalar, ante

lo cual opto por la red social de Tik tok.

10-¢ Qué oficio realizas?
Le fue presentado con imagenes alusivas de los distintos talleres que se desarrollan en

el centro de dia, y elegio laimagen representativa de artesanias, taller al cual pertenece
desde este afo.

11-¢ Tienes trabajo?
Si bien se le presento imagenes de distintos trabajos, no fue posible obtener respuesta
alguna de su parte.

12-¢ Qué compras con el dinero que te pagan en tu trabajo?

Nuevamente no se obtuvo informacion.

13- ¢ Tienes celular?
Ante la imagen de un celular, reflejo emocion, e inclino su cabeza en sefal de que si

posee celular.

14- ; Consideras que logras realizar actividades solo/a, es decir con autonomia
propia?
Ante esta pregunta se verbalizo realizando un ajuste de la misma, diciendo ¢, Te gusta

hacer las cosas solo?, se obtuvo una respuesta positiva, lo cual pude constatar, dado



gue se trata de una persona servicial y atenta a los demas, y de si mismo, lleva su taper
con merienda, la cual come solo y limpia y guarda el taper para llevarselo de nuevo a su
mama, como asi también se acomoda la ropa solo, va al bafio solo, siempre previamente

pide permiso y realiza toda actividad que se le propone por si solo, asi sea cortar, pintar
o pegar diferentes materiales.
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