hd
La autoestima
y la propia imagen

Segun el diccionario Heritage, «estimar» es «contemplar con respeto». La autoestima,
en consecuencia, es contemplarse a si mismo con sentido de dignidad, con respeto. Esta
fuera de toda duda la importancia de la autoestima para la salud y el bienestar personal:
quienes poseen autoestima se sienten mas felices, viven mas tiempo, son mas sanos y tie-
nen menos problemas mentales, por mencionar algunos de sus beneficios mas importan-
tes (Seligman y Martin, 1998).

Promover la autoestima es realizar cualquier accion que ayude a la gente a contemplar-
se con ese sentido de dignidad y respeto por si misma. Parece muy sencillo y, sin embar-
go, {como promovemos la autoestima en las personas con sindrome de Down cuando los
demas se quedan mirandolas porque piensan que parecen diferentes? ;Como favorecer el
respeto y el sentido de la propia digni-
dad cuando lo que en el mundo prima
son la velocidad, la autosuficiencia, las
habilidades para comunicarse y la pro-
ductividad? No desvelamos ningtn
secreto al afirmar que las personas con
sindrome de Down se mueven a su pro-
pio ritmo, tienen menos independencia
y control en sus vidas, tienen limitacio-
nes para comunicarse y tienen muchas
menos oportunidades académicas o
laborales. Al igual que sucede con otras
minorias, las personas con sindrome de
Down suelen recibir un tratamiento y
una consideracion diferentes en nuestra
sociedad.
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A pesar de todo ello, la mayoria de las personas que vemos en nuestro centro poseen
un alto nivel de autoestima y de respeto por si mismas. ;Como es esto posible? Muchas de
estas personas parecen tener un sentido innato de respeto por si mismas, pero en gran
parte también se debe a las familias y demas personas que las atienden, que han sabido
encontrar maneras de fomentar y promover la autoestima. En este capitulo describiremos
algunos puntos cruciales acerca de la promocion de la autoestima, entre los que se abor-
dard también la importancia de la aceptacion de la propia discapacidad.

Las personas con sindrome de Down como minoria

Para las personas con sindrome de Down, el hecho de formar parte de una minoria tiene,
en realidad, ventajas y desventajas. Uno de los desafios mas complicados para estas personas y
para sus familias es la falta de comprension y de aceptacion por parte de algunos miembros de
la comunidad. A pesar de los esfuerzos realizados por los grupos de padres y por los defensores
para cambiar los estereotipos, a las personas con sindrome de Down todavia se las considera
diferentes y se las trata de forma diferente en la sociedad. Siguen siendo objeto de las miradas,
de las burlas y, en ocasiones, hasta del abuso de ciertos individuos sin escrapulos. También,
como les sucede a las otras personas que forman parte de minorias, a las personas con sindro-
me de Down tal vez les falten modelos que ejerzan un papel positivo y que compartan su disca-
pacidad, o quiza tengan un contacto limitado con otros individuos con sindrome de Down.

Pero, por otra parte, estas personas son reconocibles como «pertenecientes a un grupos.
Las mismas caracteristicas fisicas que provocan las burlas de ciertos miembros de la comu-
nidad, son una senal para otras personas con mas empatia de la posible necesidad de con-
templar esa discapacidad cuando estan interactuando con ellas (p. ej., teniendo mucha
paciencia). Lo anterior es aplicable a los adultos y a los nifios. Por ejemplo, un estudio reve-
16 que los ninos en edad escolar aceptaban mejor a sus comparieros con sindrome de Down
que a los otros ninos que tenian «una discapacidad invisible», como dificultades de apren-
dizaje, por ejemplo (Siperstein y Bak, 1985). Los autores del estudio conjeturaron que los
ninos con discapacidades invisibles tal vez tuvieran la misma apariencia que los otros nifios,
pero habia algo extrano o diferente en ellos que tal vez confundiera o desconcertara a los
demds nifnos. Por el contrario, las caracteristicas fisicas distintivas de los nifios con sindrome
de Down los identificaban claramente como discapacitados. Esto parecia posibilitar que los
demas los aceptaran mads facilmente, a ellos y a su discapacidad. En nuestra experiencia,
hemos observado que las personas con sindrome de Down son en general aceptadas, tanto
en el colegio como en los demas entornos comunitarios. Si se mira fijamente a estas perso-
nas, o si son objeto de burla o de discriminacion, suele ser por parte de unos pocos indivi-
duos mal informados, abusadores o intolerantes.

Pertenecer a un grupo también puede ser una ventaja que permite que las personas con
sindrome de Down y sus familiares entren en contacto con otros individuos con sindrome de
Down y sus familias. Algunas familias de otros individuos con discapacidades intelectuales
que no se reconocen como «colaterales» a un sindrome, nos han confesado que ellas no tie-
nen la misma conexion que tienen entre si las familias de las personas con sindrome de Down.
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ACEPTACION POR PARTE DE LA FAMILIA Y AUTOESTIMA

La autoestima comienza por aceptar quiénes somos. Para las personas con sindrome de
Down, eso incluye aceptar que tienen sindrome de Down. No podran estar orgullosas de
si mismas si no aceptan que lo tienen. La aceptacion aumenta la utilizacion y el desarrollo
de sus propias capacidades y habilidades, y fomenta la defensa y promocion de sus pro-
pios derechos y necesidades.

En una persona con sindrome de Down, el desarrollo de ese orgullo y de esa acepta-
cion comienza a menudo con la familia y su decidida disposicion a hablar sobre el sin-
drome de Down, lo cual no es un proceso necesariamente facil o sencillo porque, con fre-
cuencia, aquello que marca a los miembros de una familia como diferentes (raza, credo,
discapacidad, etc.), puede hacerla susceptible al aislamiento si se ve discriminada, o se
cree discriminada, por los demas. Por ejemplo, a los padres de un hijo con sindrome de
Down les puede parecer que algunos familiares se muestran indiferentes o insensibles, lo
que hara dificil o incomodo asistir a las reuniones de la familia, por ejemplo. Muchas
familias nos cuentan que este
tipo de cuestiones se prolon-
gan hasta bien avanzada la
edad adulta.

Muchas familias obtienen
apoyo y aceptacion uniéndose
a organizaciones de padres,
donde se encuentran con otras
familias que también tienen
ninos o adultos con sindrome
de Down. Encontrar a otras
familias que tengan experien-
cias similares puede ser una
forma importante de apoyo,
que fomente actitudes positi-
vas y autoestima, tanto en la
familia como en el individuo
con sindrome de Down. No
obstante, existen familias que
contintian teniendo dificultades para aceptar a su hijo con sindrome de Down. También
existen otras familias que tuvieron pocos o ningtin problema para aceptar el sindrome de
Down mientras su hijo era pequeno, pero que se encuentran a si mismas cuestionandose
esta aceptacion cuando el hijo llega a la adolescencia o a la adultez, y no colma algunos de
los hitos tipicos asociados con el aumento de la independencia.

Queda fuera del alcance de este libro explicar en detalle lo que las familias pueden
hacer para aceptar el sindrome de Down. Sin embargo, si su hijo adulto con sindrome de
Down tuviera problemas de autoestima, tal vez convendria preguntarse si no estara usted
teniendo problemas con su aceptacion. Asegtrese también de leer el capitulo 3, que versa
sobre el papel que desemperian las familias para apoyar a los adultos con sindrome de
Down.
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LA AUTOESTIMA EN LAS PERSONAS CON SINDROME
DE DOWN

El desarrollo del sentimiento de orgullo y de aceptacion de si mismas por parte de las
personas con sindrome de Down es un proceso complejo y a menudo creativo, que impli-
ca tanto la propia actitud y las habilidades de la persona, como el ambiente en el que vive.
En nuestra experiencia, la aceptacion parece ser un proceso que abarca estos cuatro com-
ponentes:

1. Conciencia de uno mismo.

2. Desarrollo del sentido de la competencia.

3. Desarrollo de los propios dones y talentos.

4. Sentirse amado y aceptado por la familia y por los amigos.

Desarrollo de la conciencia de uno mismo

La conciencia de cualquier tipo de discapacidad o diferencia en uno mismo puede pro-
vocar sentimientos de enfado, pérdida y tristeza. Para los nifios con sindrome de Down, la
conciencia de sus diferencias en habilidades y oportunidades, en comparacion con el resto
de sus companeros y hermanos, aumentara indefectiblemente al ser integrados en las aulas y
en otros entornos comunitarios. A medida que los nifios crecen, y se convierten en adoles-
centes y en adultos, muchos se vuelven atin mas conscientes de las diferencias existentes en
las habilidades y en las oportunidades. Por ejemplo, un nifio con sindrome de Down puede
jugar en el mismo edificio, acudir a la misma escuela del barrio y estar en la misma clase que
los demas ninos de la vecindad. Mas adelante, el tipo y la frecuencia de las actividades com-
partidas con sus comparieros sin discapacidad suelen disminuir. Esto puede suceder incluso
desde la escuela primaria, pero la diferencia se vuelve especialmente acusada cuando los
demas aprenden a conducir, empiezan a tener citas, van a la universidad, se casan y tienen
carreras. Algunas personas con sindrome de Down tienen estas oportunidades, pero hemos
visto a muchas que sienten que las han dejado atras.

Incluso las personas que asisten a los programas de autosuficiencia a lo largo de sus
anos escolares, estan lo suficientemente presentes en la comunidad como para sentir las
miradas de los demas y el trato diferente que reciben por parte de los otros. Recuérdelo,
las personas con sindrome de Down suelen ser muy sensibles a las reacciones de los demas.

Cuando se comparan a si mismos con el resto, estas personas se ven indefectiblemen-
te obligadas a considerar su propia identidad (quiénes y qué son). Esto no solo les sucede
a las personas con sindrome de Down. Todos nosotros tenemos que plantearnos quiénes
somos. Ademas, las comparaciones entre las personas con sindrome de Down y la pobla-
cion general no tienen por qué ser mas decepcionantes ni mas humillantes que las compa-
raciones que hagamos nosotros mismos. Después de todo, somos libres para sonar ser lo
que no somos, mas altos o mas bajos, mas atractivos o mas triunfadores. Puede que algu-
nos de nosotros sofiemos con ser estrellas del rock, deportistas legendarios, etc.

Como para cualquiera de nosotros, el proceso de «llegar a un acuerdo con nuestra pro-
pia identidad» en las personas con sindrome de Down suele comenzar en la primera infan-
cia y continta hasta la adultez. Hemos oido testimonios de las muchas y muy creativas for-
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mas en que las familias de nifios y adultos con sindrome de Down han hablado sobre este
sindrome, fomentando una vision positiva del mismo. Entre estas formulas esta incluso la
de abordar las acciones inadecuadas e hirientes de los demas, y la autoinculpacion que a
veces sobreviene como respuesta a estas acciones (algo que, por cierto, es una experiencia
comun en los miembros de las minorias). Con el tiempo, el resultado de este proceso de
conciencia y de aceptacion conduce al desarrollo de una vision de st mismo mas honesta,
realista y positiva.

Sheila Hebein, Directora Ejecutiva de la National Association for Down Syndrome
(NADS), ha dejado descrito un hecho que resulté trascendente para el desarrollo de la
aceptacion y de la autoestima de su hijo Chris:

Durante una visita al parque, cuando Chris tenfa 9 anos, dos ninas le
preguntaron por curiosidad si era «retrasado». El rapidamente respondié que no.
Cuando ellas insistieron Chris se enfado, pero sigui6 jugando. Algo mas tarde, ese
mismo dia, cuando ya estaba en su casa, Chris le pregunt6 a su madre si él era
«retrasado». La madre ya le habia explicado con anterioridad que él tenia sindrome
de Down, y que podia ser mas lento que los demas para hacer algunas cosas. En esta
ocasion, le dijo a Chris que ni ella ni su padre usaban la palabra «retrasado» para
describir a alguien que aprende despacio, pero que algunas personas si lo hacian.
Después, se sentd con Chris y juntos elaboraron una lista con las cosas que Chris
sabia hacer y con las cosas que le resultaban dificiles. Después de terminar la lista,
Chris llego a la conclusion de que habia muchas mas cosas que podia hacer que
cosas que no podia, y que «tener sindrome de Down no era malo en absoluto.

Puede resultar instructivo que consideremos algunas de las fases de este fructifero pro-
ceso. En primer lugar, Sheila no intervino en el incidente del parque. Tras una atenta obser-
vacion, decidi6 que las preguntas de las ninas obedecian a una curiosidad normal y que le
estaban brindando a Chris una maravillosa oportunidad de aprendizaje. En segundo lugar,
Sheila espero respetuosamente a que Chris sacara la conversacion sobre el incidente. Sabia
que su hijo necesitaba tiempo para considerar detenidamente los asuntos, y confiaba en
que Chris se lo comentaria cuando estuviera preparado. En tercer lugar, su explicacion
sobre «el sindrome de Down» fue directa y sincera y, aun asi, enormemente alentadora y
llena de respeto por sus capacidades y habilidades. Por una parte, no pasé por alto el hecho
de que el sindrome de Down era una discapacidad que podia hacerle «mas lento que los
otros». Por otra, manifestd mucha confianza en la capacidad de su hijo para tratar el asun-
to en sus propios términos y a su propio ritmo, al esperar a que él iniciara la conversacion
y al pedirle que hablase sobre las cosas que sabia hacer. Por tltimo, el sentimiento de dig-
nidad y de aceptaciéon que Chris experiment6 provino de un acontecimiento natural en la
comunidad. Este incidente, a su vez, fue el resultado de la decision familiar de dejar que
Chris explorara el mundo y adquiriera alli sus propias experiencias.

Para Chris, evidentemente, el mensaje de esta experiencia fue que tenia derecho a estar
en la comunidad y capacidad para hacerlo, a pesar de sus limitaciones. Sin duda, la confian-
za y el orgullo que extrajo de este incidente han seguido surtiendo su efecto en los inciden-
tes posteriores de su vida. En la actualidad, Chris es un adulto que prospera en su trabajo
en un establecimiento comunitario y, a pesar de los problemas que ha tenido que afrontar,
ha seguido conservando una firme vision positiva de si mismo y del sindrome de Down.
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COMUNICAR LA NOTICIA

Llegados a este punto, podria ser conveniente tratar sobre lo que debe hacerse si usted
tiene en su familia un adolescente o un adulto con sindrome de Down que todavia no ha
abordado el hecho de que tiene sindrome de Down, o que no ha hablado sobre este tema
durante algin tiempo. A continuacién exponemos algunas preguntas que suelen plantear-
se al tratar este tema:

:Por qué necesitan los adolescentes y adultos con sindrome de Down saber que lo
tienen?

Es dificil que la persona con sindrome de Down desarrolle sus propios talentos y cua-
lidades y que sea capaz de defenderse a si misma si no puede aceptar que tiene sindrome
de Down. Y esto es valido con independencia de su edad, sea un nino, un adolescente o
un adulto.

¢No serd ya la persona demasiado mayor para saber lo que es el sindrome de Down?

No lo creemos asi. Si acaso, la necesidad es atin mayor conforme avanza la edad, por-
que la mayoria de las personas ya saben que son diferentes de las demas. Para cuando se
llega a la adolescencia, y por supuesto al comienzo de la adultez, la mayoria ha recibido ya
miradas o ha sido tratada de forma diferente cientos de veces. Con independencia de lo
sensible o poco sensible que consideremos a una persona frente a estos temas, seria muy
dificil que no se diera cuenta de que es diferente, a menos que viva en el vacio. En la edad
adulta, pues, la cuestion no esta en si son diferentes sino en como y por qué.

Si ya hablamos de estos temas cuando era un nifno ;es importante volver a tratarlos
cuando ya es mayor?

Si, porque la discrepancia en habilidades entre la gente con sindrome de Down y sus
comparieros de la poblacién general se nota mas atin en la adolescencia y en la adultez y, por
tanto, la conciencia de las personas sobre esta diferencia es atin mayor en esta etapa. Su hijo
necesita hablar sobre su sindrome de Down para desarrollar una vision optimista y realista
de st mismo, como adolescente y como adulto.

:Qué respuestas debemos esperar de nuestro hijo al abordar el tema?

En nuestra experiencia hemos visto que algunas personas tienen dificultad para acep-
tar el mensaje, pero la mayoria experimenta un cierto grado de alivio una vez que saben
que tienen sindrome de Down. Con frecuencia, la conversacion confirmara y validara sen-
timientos y observaciones que ya tenian sobre su diferencia. Al fin han encontrado el nom-
bre de lo que estan experimentando: el sindrome de Down. Ya hay algo que explica lo que
les ha estado ocurriendo todos estos anos.

¢Deberiamos esperar a que la persona inicie la conversacion sobre su sindrome de
Down?

Evidentemente, si la persona aborda el tema es muy importante responderle. Pero si no
lo saca a relucir, no siempre es conveniente esperar. Muchas personas son muy conscien-
tes y sensibles acerca del mundo que los rodea pero pueden tener dificultad para expresar
sus sentimientos y pensamientos a otros. Si asumimos la responsabilidad y tomamos la ini-
ciativa de tratar estos temas, podemos ayudarles a verbalizar las preocupaciones y los
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temores que tienen, pero que han sido incapaces de expresar. Ademas, las personas con
sindrome de Down son a veces sensibles a pequenas senales o signos de los demas. Y si el
tema es iniciado por otros, pueden sentirse mas libres para hablar de él; de lo contrario,
quiza no estén seguros de si eso es lo que desean sus padres.

¢Como hablamos acerca del sindrome de Down?

Recomendamos frases y afirmaciones que sean sencillas y sinceras. Las personas necesi-
tan conocer el nombre (sindrome de Down) de lo que tienen, porque esto les hace ver que
se trata de una realidad concreta. Necesitan saber que hay diferencias importantes en relacion
con la mayoria de las personas, y cuales son estas diferencias. Por ejemplo, que necesitan mas
tiempo para realizar ciertas tareas, que son mas dependientes de otros en relacion con sus
finanzas, con los viajes o con cualquier otra actividad en la que se vea que tienen problemas.

Un modo de hablar sobre el sindrome de Down es senalar los puntos fuertes y débiles
de esa persona. Es importante alabar y animar a la persona por lo que es capaz de hacer.
Es también importante mencionar sus especiales dones y talentos. En cambio, es también
esencial ser claro y directo sobre sus limitaciones. Todo lo que sea faltar a la verdad en estos
temas conlleva el riesgo de socavar su credibilidad y, lo que es mas importante, de deni-
grar y utilizar a la persona con sindrome de Down. La mayoria de ellas percibe muy bien
la veracidad y autenticidad de los comentarios de los demas. Si llegan a pensar que usted
no es sincero sobre sus limitaciones, probablemente no creeran tampoco sus comentarios
sobre sus cualidades.

:Hay modos de promover y ampliar una imagen mas positiva sobre el sindrome de
Down?

Puede ayudar el senalar a otras personas de diferentes edades y niveles de cualidades
que €l conozca, y que son buenos modelos de sindrome de Down. Algunos de ellos han
alcanzado relevancia publica y se les ve en los medios, y puede apreciarse la autoestima
que tienen.

;Hay maneras de normalizar el sindrome de Down?

Hay maneras de ayudar a que la persona con sindrome de Down vea que, aunque su
cuadro pueda ser exclusivo, muchos de sus problemas no lo son. Por ejemplo, sera util
analizar juntos que todos tenemos cualidades y problemas. Que muchos sofiamos también
con ser estrellas del espectaculo, o de los deportes, o tener mas éxito en el trabajo o en las
relaciones amorosas, y que todos tenemos que convivir con aquello con lo que nacimos.

Ademas, puede ayudar el razonar sobre el hecho de que no todas sus diferencias tie-
nen relacion con el sindrome de Down. Por ejemplo, su hermana mayor puede ser capaz
de utilizar un teléfono movil porque ya ha llegado a cierta edad, no porque no tenga sin-
drome de Down.

¢{Cuando abordamos el tema?
Hay tipos de situaciones muy diferentes en las que la persona puede ser abordada ini-
cialmente.

* Puede hacerlo cuando su hijo haya tenido que enfrentarse con comentarios sobre él
que le resultan desagradables. Oimos cantidad de casos en los que adolescentes y
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adultos reciben miradas especiales, son objeto de burla o incluso victimas de comen-
tarios hirientes aunque no sean intencionados. En lugar de callar y dejarlo pasar,
estas situaciones estan pidiendo algun tipo de respuesta y razonamiento por parte
de algtin familiar (o de varios en una situacion relajada) que ayude al hijo con sin-
drome de Down a aprender de esa situacion y a manejar con eficacia esos temas.

 Otra oportunidad puede ser cuando la persona con sindrome de Down se compara
a si misma de modo desfavorable frente a otros sin discapacidad. Esto puede ocurrir
cuando los demas disfrutan de experiencias vitales que ella probablemente no podra
experimentar, como el casarse, ir a la universidad, etc. Puede tratarse también de
hechos mas cotidianos, como el tener que ir acompanado a ciertos sitios cuando su
hermano va solo, o que no se le permita conducir.

* Los padres pueden abordar también el tema cuando no hay aspectos negativos o difi-
cultades en relacion con la persona con sindrome de Down. Esto les permite conver-
sar sin el agobio de alguna situacion dificil. Tiene sus ventajas y sus inconvenientes.
Porque se esta mas interesado en el tema cuando se encuentra inmerso en una situa-
cion problematica como las que hemos descrito. Pero, por otra parte, cuando no hay
problemas de por medio, se pueden introducir gradualmente los temas y razonarlos
con mas serenidad y tiempo, dejando a la persona que vaya procesando la informa-
cion con mas facilidad. Hay muchas maneras de hacer surgir la conversacion; por
ejemplo, si estdn viendo en televisién o en la calle a una persona que tiene sindrome
de Down.

DESARROLLO DEL SENTIDO DE LA COMPETENCIA

Después de la conciencia de si mismos, el siguiente paso fundamental para la acepta-
cion positiva consiste en poner de relieve los puntos fuertes y las habilidades de la perso-
na. Con el tiempo, y con el aliento de la familia y de los amigos, la persona tendra que cam-
biar su perspectiva de lo que «no puede hacer» debido a su discapacidad, hacia «lo que si
puede hacer». Los psicélogos denominan este proceso como el desarrollo de la competen-
cia. Competencia es el término utilizado para describir la necesidad que todos sentimos de
«hacer cosas por nosotros mismos», como medio para adquirir un cierto sentido de con-
trol y manejo de lo que nos rodea. La promocion de la competencia comienza en el hogar,
desde la infancia, y continua a lo largo de la vida en un proceso diario de crecimiento y de
aprendizaje. Con el transcurso del tiempo, la competencia en las tareas de la vida cotidia-
na produce un mayor sentido de independencia y un incremento del propio orgullo y de
la autoestima.

Los psicologos del desarrollo consideran que la mejor forma que tienen los padres para
fomentar la competencia es «siendo buenos padres». Esto significa que los padres deben
estar preparados para dar amor, apoyo y orientacion siempre que sea necesario, pero dejan-
do que el hijo experimente grados razonables de frustracion y fracaso como incentivo para
aprender y desarrollar su independencia.

En nuestro centro, hemos observado que las familias que logran un mayor fomento de la
competencia y de la propia dignidad son las que siguen esta formula. Los padres son conscien-
tes de las limitaciones de su hijo adulto, pero también de su potencial para la independencia.
Estan ahi para guiarlo y ayudarlo cuanto sea necesario, al tiempo que también lo animan a «que
haga las cosas por si mismo» siempre que sea posible: cumpliendo las tareas de la vida diaria
en casa, en la escuela, en el trabajo y en las demas situaciones comunitarias. El proceso de ensa-
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yo y error, y el de aprender de los propios
fallos es el mismo para las personas con sin-
drome de Down que para las demas; lo
unico que cambia es el punto de partida y el
nivel de destreza que se alcanza.

Las familias que tienen mayor dificul-
tad para promover la competencia son las
que esperan demasiado o demasiado poco
de sus hijos con sindrome de Down.
Cuando las expectativas de los padres son
demasiado altas, la persona puede aban-
donar por frustracion y fracaso. Hemos
visto este caso en adultos que se deprimie-
ron y desanimaron porque, a pesar de las
expectativas familiares, no pudieron lograr
los mismos objetivos (en los deportes, la
escuela, en su trabajo, carrera, matrimo-
nio, etc.) que sus hermanos «normales» o
sus companeros de la misma edad.

En el otro extremo, la frustracion y el
escaso rendimiento pueden sobrevenir si las
familias esperan demasiado poco de la per-
sona con sindrome de Down, y no le permi-
ten realizar las tareas de cuidado de si mismo que incrementarian su independencia. De este
modo, cuando se presentan oportunidades de independencia, simplemente carece de expe-
riencia o confianza para saber como actuar de manera efectiva. Y lo que es igualmente impor-
tante, cuando las personas no adquieren experiencia para manejarse con los problemas de la
vida diaria, pueden desarrollar un sentimiento de impotencia y desamparo a la hora de afron-
tar otros asuntos y problemas mas serios. Esto es lo que se ha descrito adecuadamente en la
literatura como «incapacidad aprendida», y pone a las personas en una situacion de gran ries-
go de sufrir una depresion y muchos otros problemas de salud fisica y mental (Seligman,
1967).

Por consiguiente, tanto si se espera demasiado como si se espera demasiado poco de la
persona con sindrome de Down, el orgullo que se deriva del desarrollo de las aptitudes de
independencia queda sin realizarse. Esto ocurre cuando se fuerza a la persona a ser algo que
no es, 0 que no puede ser, o cuando sus talentos y capacidades son muy infravalorados. Estos
temas se han tratado con mas detalle en el capitulo 3.

LO QUE SE DEBE HACER Y LO QUE NO PARA PROMOVER LA COMPETENCIA EN EL HOGAR

* Anime a la persona a realizar nuevas tareas que sea capaz de hacer, tanto fisica como
mentalmente. Si la tarea la sobrepasa, la persona puede desmoralizarse en vez de
adquirir sentido de competencia.

* Si la tarea es muy dificil, aun puede ser posible fragmentarla en pasos factibles y
manejables.

e Las tareas que tengan mayor importancia para la persona con sindrome de Down
supondran un incentivo anadido.
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* No se apresure a «relevarla» cuando la persona esté intentando realizar una nueva
tarea.

* Por encima de todo, animela a aceptar los errores y el fracaso como parte necesaria
del proceso de aprendizaje. ;De qué otro modo podriamos aprender las personas
mas que de nuestros errores y de nuestros fracasos?

COMPETENCIA EN LA ESCUELA

Las familias que apoyan la competencia y la autoestima en la escuela tienen cuida-
do de no confundir sus propios deseos y ambiciones con los de la persona con sindro-
me de Down. Lo mas probable es que estas familias valoren de forma sincera y realista
las aptitudes y los intereses de la persona, con la finalidad de hallar el entorno adecua-
do a sus necesidades. También animan al personal de la escuela a potenciar el desarro-
llo basandose en los puntos fuertes ya existentes y en las experiencias positivas, con el
fin de incrementar la confianza y la motivacion.

Una vez mas, las familias que sobrestimen o infravaloren las aptitudes y las habilida-
des de sus hijos seran las que puedan fracasar en encontrar el marco escolar adecuado para
promover el sentimiento de dignidad y de autoestima. Es cierto que en Estados Unidos
todos los alumnos tienen derecho a la inclusion escolar, sin embargo, las necesidades y las
capacidades del nifio deben determinar su programa de estudios. Los programas académi-
cos que estan por encima de las capacidades del alumno o que sirven simplemente como
un servicio de guarderia de ninos, no hacen nada por promover la independencia, la dig-
nidad ni la competencia para enfrentarse con el mundo. De igual modo, cuando los alum-
nos son incluidos en clases dirigidas a alumnos que iran a la universidad, tampoco suelen
aprender alli las habilidades practicas para el trabajo, el manejo del dinero, la lectura, la
preparacion de alimentos, el desplazamiento de forma auténoma, ni las restantes tareas
necesarias para vivir del modo mas independiente que sea posible. Ademas, incluir a un
alumno en un entorno donde haya poco contacto, si es que hay alguno, con estudiantes
con sindrome de Down u otras discapacidades, puede tener un efecto negativo en el de-
sarrollo social y emocional de ese alumno.

En los cursos superiores, la ensenanza debera enfocarse en las realidades de la vida pos-
terior a la etapa escolar. Esta bien continuar asistiendo a clases académicas, especialmente
en materias como son la lectu-
ra, la escritura y las matemati-
cas, que los adultos necesitan
para su vida independiente.
No obstante, la mayoria de los
estudiantes mayores con sin-
drome de Down también ten-
dran que aprender habilidades
sociales y laborales que necesi-
taran para tener €xito en sus
trabajos y para vivir indepen-
dientemente en la comunidad.
Ademas, la experiencia laboral
es esencial en cualquier pro-
grama escolar de éxito. Los es-
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tudios que se han realizado demuestran claramente que cuanto mayor es la propia experien-
cia laboral mientras todavia se esta en la escuela, mayores seran las probabilidades de con-
seguir y conservar un empleo una vez concluida la etapa escolar (Weyman y cols., 1988).
En nuestra experiencia, tener contacto con diferentes tipos de trabajo resulta también valio-
so, pues ayuda a las personas a elegir el ramo que les interese. Los padres que no llegan a
comprender la importancia de la experiencia laboral desde la escuela, suelen descubrir
demasiado tarde que estas experiencias son criticas para triunfar en la esfera laboral.

La importancia de tener amigos con discapacidad intelectual

sPor qué es importante para las personas con sindrome de Down tener amigos que ten-
gan sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales? Si usted piensa en sus amigos,
probablemente se trate de personas que tengan el mismo nivel intelectual que usted.
Tratamos de encontrar a estas personas. Son las que tienen mas posibilidades de entender lo
que queremos decirles, de compartir nuestros intereses y de experimentar el mundo del
mismo modo que nosotros. Actian como un espejo y como una validacion de lo que somos
y de quiénes somos.

Lo mismo es aplicable a las personas con sindrome de Down. Ellas también necesitan a
otros que tengan mas probabilidades de experimentar el mundo como lo hacen ellas. Es
posible que no siempre puedan hablar con estos otros debido a sus limitaciones en el len-
guaje expresivo, pero quizas esto no sea necesario. Como dijimos en el capitulo 4, las perso-
nas con sindrome de Down son muy conscientes y sensibles ante los otros de su entorno. Al
observar como los otros experimentan el mundo y se manejan en ¢él, llegan a sentir que no
estan solos en sus percepciones y en sus experiencias. Estos otros validan lo que son y quié-
nes son, y eso brinda un fuerte sentido de apoyo y de identidad.

De la misma forma, el triunfo en las experiencias laborales suele requerir un coordina-
dor y un preparador laboral competentes. Los programas de éxito resaltaran las aptitudes
y talentos necesarios para triunfar en el empleo, como son la paciencia y la perseverancia
en las tareas laborales, una solida ética laboral y el cuidado del aspecto personal. Ademas,
el preparador laboral ayudara ensefiando las habilidades sociales adecuadas en el lugar de
trabajo (v. el apartado sobre el trabajo, mas adelante, donde se abunda sobre este tema).

Un buen resultado suele ser el fruto de un programa que sea apropiado a las aptitudes
de la persona, y que trate las habilidades de la vida necesarias después de acabar la etapa
escolar. En un distrito escolar del area de Chicago internacionalmente reconocido se com-
prendieron estas cuestiones. El enfoque de este distrito es la preparacion para la universi-
dad, puesto que un gran porcentaje de sus alumnos prosiguen con estudios universitarios.
No se vario este enfoque para los alumnos con discapacidad intelectual, muchos de los
cuales se sintieron frustrados y terminaron la ensefianza secundaria sin haber conseguido
las adecuadas habilidades laborales. Entonces el distrito escolar modifico su enfoque, y
desarrolld un programa de transicion. Este programa prima las habilidades para vivir y tra-
bajar en la comunidad, y proporciona amplias oportunidades de experiencias laborales
supervisadas en multitud de entornos. En la actualidad, los estudiantes tienen una expe-
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riencia mucho mas positiva, y estan mucho mejor preparados para sus empleos al finalizar
la ensenanza secundaria.

PROGRAMAS DE ENSENANZA POSTSECUNDARIA

Hemos sabido de casos de varios adultos jovenes con sindrome de Down que asisten a
programas de ensefianza postsecundaria en universidades o en escuelas universitarias de
su comunidad. La mayoria de estos individuos acuden a seguir los programas de las escue-
las universitarias locales de su comunidad, y asisten a uno o dos cursos aparte de sus pro-
gramas laborales y sociales normales. Habitualmente, estos programas locales realizan cur-
sos asequibles para las personas con discapacidades cognitivas, pero ofrecen poco mas en
el sentido de apoyo o de actividades sociales organizadas. Con todo, las personas con sin-
drome de Down que asisten a estos programas disfrutan de sus cursos y suelen describir
con orgullo su participacion en ellos. Muchas parecen sentir que estan experimentando
algo que es bastante raro en personas con discapacidad. Como uno de los estudiantes des-
cribia su experiencia, «puedo ir a la facultad, igual que mis hermanos». No queda claro
cuanto aprendizaje fundamental se obtiene en estos cursos, pero quizas eso sea lo de
menos. Para los participantes, la experiencia parece tener un valor incalculable en y por si
misma.

También existen programas universitarios especializados en algunas comunidades,
que cuentan con apoyos y con orientadores a disposicion de los alumnos con discapaci-
dad intelectual. Algunos de estos programas abarcan incluso actividades sociales, que
van desde locales abiertos en el campus, hasta bailes y otras salidas y eventos sociales.
Los mas prosperos y populares de estos programas tienen cursos que ponen de relieve el
funcionamiento independiente en la comunidad, asi como formacion laboral y habilida-
des adaptativas en el lugar de trabajo. La red de apoyo con otros estudiantes en estos
programas es asimismo de gran importancia. Estos tipos de programas contintan donde
la ensenanza secundaria se detuvo, y pueden resultar muy beneficiosos para ofrecer
apoyo y formacion a los miembros de la comunidad. Lamentablemente, no existen
muchos de estos programas puesto que parece que los educadores estatales no les dan
alta prioridad.

Existen varios programas mas intensivos, generalmente ubicados en los campus uni-
versitarios, y los alumnos que participan suelen vivir en residencias de estudiantes. Hay
dos clases diferentes de programas de campus universitarios: a) los que estan adaptados
para estudiantes con discapacidades de aprendizaje, pero que a veces admiten también a
alumnos con sindrome de Down, y b) los que han sido especificamente disefiados para
atender las necesidades de las personas con sindrome de Down y otras discapacidades.
Hemos observado que los primeros no son siempre ambientes éptimos para las personas
con sindrome de Down. Muchos de los estudiantes que no tienen sindrome de Down tie-
nen dificultades de aprendizaje, pero la mayoria de estos tienen una inteligencia media, o
media-baja. Puesto que los cursos van dirigidos principalmente a estos alumnos, suelen
resultar muy dificiles para la mayoria de los estudiantes con sindrome de Down. Y lo que
quiza sea mas importante, también se enfatizan mas los aspectos académicos que los labo-
rales o los de habilidades sociales, por lo tanto puede que no sean apropiados para las
necesidades de los adultos con sindrome de Down. Ademas, la supervision en las residen-
cias estudiantiles puede no ser la adecuada. Esto es asi porque estos programas parten de
la base de que la mayoria de sus alumnos tienen la capacidad cognitiva para controlar sus
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propias vidas y sus horarios. Como ya dijimos en el capitulo 3, los adultos con sindrome
de Down pueden ser técnicamente competentes para ocuparse de su cuidado personal, de
su aseo, etc., pero también pueden ser inmaduros a la hora de tomar decisiones como son
cuando irse a la cama, qué alimentos comer, cuando asistir a las actividades recreativas
beneficiosas, etc. Hemos sabido de algunos pocos estudiantes que se han manejado bien
en este tipo de ambientes, pero la mayoria no lo ha logrado.

Dados los problemas asociados con estos programas, ;por qué deberian asistir a ellos
las personas con sindrome de Down? Muchos padres quizas esperan que su hijo pueda
aprender de los demas, e incluso llegar a su nivel en estos programas. Si bien esto es posi-
ble hasta un grado limitado, lo que se demanda del estudiante, anadido a la falta de apoyo
y de supervision adecuados, hace que la mayoria de las personas con sindrome de Down
no encajen bien en estos programas. La mayoria de estas personas se ven sencillamente
desbordadas.

El segundo tipo de programa universitario esta mas especificamente disefiado para las
personas con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales. Los objetivos plan-
teados por la mayoria de estos programas consisten en ayudar a estas personas a desarro-
llar su autoestima y las habilidades para vivir independientemente en la comunidad. La
mayor parte de estos programas son relativamente nuevos, y han tenido que aprender, por
el sistema de ensayo y de error, la mejor forma de alcanzar estos objetivos. Los programas
con mas éxito ponen el énfasis en las habilidades adaptativas de la vida en las residencias
estudiantiles, en los lugares de trabajo y en la comunidad, en lugar de ponerlo en las cla-
ses impartidas a la manera clasica de los cursos de estudios. Ademas, los programas que
mas triunfan tienen conocimientos sobre las necesidades y los limites de las personas con
sindrome de Down. Por ejemplo, se vuelcan mas en ayudar a los alumnos a estructurar
horarios y rutinas, para que estos los sigan. Las escuelas mas reputadas también conti-
nuan proporcionando apoyo a los estudiantes que hayan terminado la ensefianza secunda-
ria y que vivan en la comunidad.

Abandonados a si mismos, los adultos jévenes con sindrome de Down pueden quedar-
se sin saber qué hacer, pero con las dosis adecuadas de ayuda y orientacién, muchos han
madurado y prosperado en estos ambientes.

COMPETENCIA EN EL TRABAJO
Quiza no haya nada tan importante para el sentimiento de competencia y de autoesti-
ma de un adulto como su trabajo. Hemos observado que la mayoria de las personas con
sindrome de Down estan muy moti-
vadas por su trabajo y se aplican "
mucho en él. Hemos oido a los |
empresarios elogiar mucho la ética
laboral y el rendimiento de estas per-
sonas en su trabajo. Los empresarios
comentan que estas personas no son
necesariamente rapidas, pero que
muy a menudo suelen ser concienzu-
das, perseverantes y responsables (v.
cap. 9). Muchas son también reacias
a tomarse tiempo libre, y raramente
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son impuntuales. Algunos empresarios ponen empefo en contratar a estas personas, por
las experiencias positivas que han tenido con este grupo. Por ejemplo, una compania de
camaras contrata a gran numero de personas con sindrome de Down para el ensamblaje de
las camaras y de sus accesorios. La precision y el cuidado que estas personas ponen en el
desempetio de su trabajo es valorada por esta y por otras empresas.

El éxito de los empleos en la comunidad depende de varios factores, entre otros de los
siguientes:

 Contacto con diferentes lugares de trabajo.

* Formacion adecuada en las tareas laborales, habilidad para comunicarse con los
supervisores y con los demas, habilidades sociales.

* Apoyo continuo.

Ha habido muchos progresos en el campo de los empleos en la comunidad, especialmen-
te en los ultimos diez anos. Los empleos mas comunes desempenados por adultos con sin-
drome de Down son en tiendas de
comestibles, servicios de conserjeria y
de limpieza en oficinas, o en restauran-
tes de comidas rapidas. También oimos
hablar con frecuencia sobre empleos en
oficinas, carterfas, residencias de ancia-
nos, guarderias infantiles y fabricas.

Contacto con diferentes empleos.
La posibilidad de tener contacto con
una amplia variedad de diferentes tipos
de trabajo resulta un componente clave
de todo programa de formacion laboral
o de colocacion, ya sea escolar, o post-
escolar, que se precie. Este contacto
posibilita que las personas con sindro-
me de Down prueben distintos tipos de
trabajo y descubran el que se ajusta a
sus deseos, necesidades, habilidades y
recursos. Los preparadores laborales
pueden observar a estas personas cuan-
do trabajan en diferentes lugares de tra-
bajo, para valorar sus puntos fuertes y
las areas en las que necesitan formacion
adicional. Sino se proporciona este tipo
de contacto a las personas, es posible que se les den empleos que no sean adecuados a sus
habilidades o a sus intereses. Por ejemplo:

La familia de un adulto encontré el «empleo perfecto» para él, como
recepcionista en el departamento de saldos de unos grandes almacenes. Por
desgracia, nadie se preocupo de verificar si él consideraba que este empleo era
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perfecto. Su familia comprendi6 bastante pronto que esto no era lo que €l queria
cuando el individuo se nego a levantarse y a saludar a la gente. Afortunadamente,
la familia trabajo junto con el gerente de los almacenes, de forma que el adulto
pudo probar diferentes tareas laborales en los almacenes. Después de que varias de
estas tareas no funcionaran, el adulto pudo al fin encontrar el empleo adecuado en
el almacén, realizando tareas de preparacion de mercancia.

A Dominic, otro adulto con sindrome de Down, le habian asignado un
«excelente empleo» en una tienda de comestibles, a través de una agencia de
colocacion. Después de haber estado aproximadamente seis meses en ese trabajo,
comenzo a poner los carritos en medio de una calle muy concurrida a la que daba
el establecimiento. Le dijo a su familia que él habia intentado realizar su trabajo,
porque sabia lo afortunado que era por haberlo obtenido, pero que sencillamente
ya no podia continuar en ese empleo. En la actualidad, Dominic trabaja en un
invernadero, lo que parece ajustarse mucho mejor a sus necesidades y a sus
intereses.

En el capitulo 9 se describen otros dos ejemplos de adultos con sindrome de Down que
fracasaron en empleos que se ajustaban mal a sus cualidades. Todos estos fracasos podrian
haberse evitado si hubiese habido previamente algtin contacto con diferentes entornos
laborales, con el fin de determinar lo que los individuos eran capaces de hacer y su inte-
rés en hacerlo.

Formacion laboral adecuada. La formacion para realizar las tareas requeridas en el
trabajo también es esencial. La formacion laboral suele funcionar mejor si se lleva a cabo
en el propio lugar de trabajo y si un entrenador o preparador laboral paciente se ocupa de
fragmentar y ensenar las tareas en unidades manejables para el adulto. Hemos observado
que también ayuda animar a las personas con sindrome de Down a que saquen provecho
de su excelente memoria visual para memorizar y repetir los pasos necesarios para la rea-
lizacion de las tareas.

Lamentablemente, también hemos visto a adultos que han tenido problemas y fracasos
en sus trabajos porque no recibieron la adecuada formacion laboral, ni tuvieron la necesa-
ria supervision. Por ejemplo:

Cuando Marion, de 24 afios, comenzo a trabajar en el departamento de saldos
de unos grandes almacenes, la tnica preparacion que le dio su supervisora
consistio en darle un trapo y en decirle, «Limpia el polvo del almacén.» La tarea
era abrumadora, y huelga decir que no funciono. Parecia que Marion se habia
quedado paralizada en el sitio.

Un problema similar le sucedio a Meg, una mujer de 32 afios que trabajaba en
un equipo de conserjes. Le asignaron la tarea de pasar la aspiradora en un gran
salon de baile. Aunque ella sabia usar la aspiradora, y disfrutaba con este trabajo,
también se quedo inmovil en el sitio ante la enormidad de la tarea. Cuando el
supervisor regreso al cabo de tres horas, Meg solo habia sido capaz de aspirar una
zona de seis metros cuadrados. Afortunadamente, la solucion al problema de Meg
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resulto bastante sencilla. Su supervisor y su preparador laboral dividieron el salon
de baile en zonas mas manejables, y asi Meg pudo continuar realizando su trabajo
con tanta eficiencia como siempre.

Para Marion, cuya mision consistia en limpiar el polvo de todo su departamento, el
resultado no fue positivo; perdio su empleo. Esto no tendria por qué haber sucedido.
Tendria que haber estado presente un preparador laboral, para fragmentar el trabajo en
tareas mas manejables. La supervisora de los almacenes también demostro falta de toleran-
cia o de paciencia al no haber adaptado el trabajo a las necesidades de Marion. A pesar de
ello, en esta situacion Marion ha sido la tltima en reir, porque pudo obtener otro empleo
en otros almacenes cercanos de la competencia y, con un poquito de orientacion por parte
de un buen entrenador laboral, ha logrado llegar a ser una empleada modélica que es muy
valorada por su jefe.

Formacion en habilidades sociales. Aparte de formar a las personas en las tareas
laborales, quiza el papel mas importante de los preparadores laborales sea ensenar las habi-
lidades sociales apropiadas y «la etiqueta del trabajo» en los lugares de trabajo. Los inves-
tigadores han observado sistematicamente que lo que crea problemas en los trabajos para
adultos con discapacidad mental son los déficits de habilidades sociales, y no la falta de
habilidades laborales (Greenspan y Shouts, 1981; Hill y Weyman, 1981, Weyman y cols.,
1988).

La competencia social en el trabajo incluye saber como tratar con el jefe, con los otros
empleados y con los clientes o el publico. La competencia social con el jefe es de particular
importancia. Las dificultades en esta area constituyen una de las principales razones de los
despidos laborales. Por ejemplo, un jefe le dijo a un nuevo empleado con sindrome de
Down «ven a verme en cualquier momento.» El superior se quedé muy sorprendido cuan-
do el joven acepto repetidamente su ofrecimiento.

Algunos adultos tal vez no entiendan que otros, ademas de su entrenador laboral o su
supervisor inmediato, estén al mando. Por ejemplo, un joven estuvo a punto de ser despe-
dido de un almacén de comestibles cuando le dijo al gerente del comercio que él sélo acep-
taba las ordenes de su supervisor inmediato. Otros incluso pueden ser facilmente manipu-
lados para que hagan lo que les dicen otros compatieros de trabajo que no estan al mando.
Por ejemplo:

En medio de una enconada batalla entre el sindicato y la gerencia de un
establecimiento de comestibles, Samantha fue manipulada por empleados
descontentos para que anotara las quejas que ella tenfa contra su jefe. Algunas de
estas quejas eran procedentes, como la referida a la desorganizacion de su jefe con
respecto a la planificacion semanal. Sin embargo, otras eran ciertas, pero no
deberfan haberse expresado. Por ejemplo, describia a su jefe como un «grufions,
«que a veces gritabax, etc. Lamentablemente, Samantha demostré poco sentido
comun entregandole esta lista de quejas directamente al jefe, sembrando el miedo
en sus familiares y entre los empleados que la habian incitado.

Por fortuna, el jefe de Samantha tenfa sentido del humor, y se dio cuenta de
como habia sido manipulada por los otros. Ademas, el jefe tenia la suficiente
preocupacion por Samantha y conocia sus necesidades, de modo que convoco una
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reunion con la familia, el representante de la agencia del preparador laboral y el
personal de nuestro centro. Curiosamente, el representante de la agencia explico
que Samantha no se reunia regularmente con su preparador laboral, puesto que ella
ya sabia desempenar su trabajo. El representante de la agencia se negoé
rotundamente a aceptar ninguna responsabilidad con respecto a la competencia
social de Samantha en el trabajo. Al ofr esto, y animada por el personal de nuestro
centro, la familia decidio contratar los servicios de otra agencia de preparadores
laborales. El nuevo preparador laboral se reunia con Samantha periédicamente,
para ayudarla a trabajar con sus habilidades sociales, y desde ese momento no ha
habido ningtn otro problema. Samantha contintia desarrollando su trabajo con
tanta competencia como siempre.

Las personas con sindrome de Down también pueden tener algunas dificultades para
tratar con los clientes, o con las personas que se encuentran en el trabajo. Por ejemplo, una
buena amiga de uno de los autores estaba comprando algunos articulos en una tienda de
comestibles para un desayuno de trabajo. Tenia prisa y, sin pensarselo dos veces, alargo la
mano para tratar de ayudar a una mujer con sindrome de Down a empaquetar sus comes-
tibles. La respuesta de esta joven fue inmediata; con un tono de frustracion y disgusto, dijo:
«Ustedes son todos iguales... siempre tienen prisa». Al relatar el incidente, la sefiora son-
reia y comentaba que la chica con sindrome de Down tenia razén (v. Lentitud obsesiva en
el cap. 16).

Lamentablemente, no todos los clientes son tan comprensivos. Hay mucha gente de
mal genio y enfadada que puede ver en el trabajador con sindrome de Down un blanco
facil. Por ejemplo, un hombre con sindrome de Down casi pierde su empleo en un restau-
rante, porque «le contesto» a una mujer que lo reprendia por ser demasiado lento en aten-
der la mesa por la que ella estaba esperando. (Realmente, lo que él dijo fue: «Estoy yendo
tan deprisa como puedo».) La mujer se quejo ante la oficina administrativa de la cadena
del restaurante, que a su vez dio érdenes al encargado para que pusiera al chico en perio-
do de prueba. Por fortuna, este joven tenfa un buen preparador laboral, y ademas era apre-
ciado por el encargado y por los demas empleados del restaurante. El preparador laboral y
el personal del restaurante dedicaron mucho tiempo y esfuerzo para ensenarle como con-
trolar sus comentarios y su genio en este tipo de situaciones. A raiz de aquello, el joven
aprendio una leccion valiosa, y ha permanecido en su empleo durante muchos afios sin
recibir mas quejas de los clientes.

Apoyo continuado. Otro tipo diferente de problema social con el que nos hemos
encontrado es que muchas personas con sindrome de Down que tienen trabajos en la
comunidad parecen estar solas y aisladas. Por ejemplo:

Ellen, de 30 afos, fue diagnosticada de depresion en nuestro centro. Habia
sufrido pérdidas recientes en su vida, pero también descubrimos que no tenia
amigos ni confidentes en su trabajo. Trabajaba haciendo la limpieza en un
restaurante de comida rapida, donde habia pocos clientes habituales, y donde los
empleados y los encargados cambiaban con mucha frecuencia. Muchos de los
empleados hablaban principalmente espariol, y tenian dificultades para hablar con
Ellen y para entenderla. Comenzamos a tratar a Ellen con medicacion
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antidepresiva, que disminuyo6 sus sintomas, pero también recomendamos con
firmeza que trabajara en un entorno laboral donde tuviera mas apoyo. Esto se
deriva de nuestra conviccion de que los beneficios que la medicacion produce
seran limitados o no se mantendran si no cambia también el entorno de la persona.
Poco después, Ellen se traslado a otro restaurante que empleaba a varias personas
con discapacidad, entre las que se encontraba una buena amiga suya. Ellen siguio
haciendo firmes progresos tras este cambio de empleo. Ya han transcurrido tres
anos, y no ha vuelto a tener nuevos episodios depresivos.

Hemos visto a muchas personas con sindrome de Down a las que les va muy bien en
unos sitios denominados «enclaves», en los que trabajan tanto empleados con discapaci-
dades como empleados sin discapacidades. Este es un medio excelente para reducir el pro-
blema del aislamiento, y también para que el preparador laboral obtenga mayor rendimien-
to de su propio tiempo.

Otras personas con sindrome de Down pueden hallar el entorno laboral que mas apoyo
les ofrece en los talleres tutelados. Grupos de padres y otras personas vienen desarrollan-
do estos talleres desde los anios 1950-1960 para dar a los individuos discapacitados acce-
so a la formacion y al trabajo en un lugar aparte (tutelado). Estos centros suelen tener
diversos niveles, para satisfacer las necesidades de los trabajadores con diferentes grados
de habilidades adaptativas. Los niveles inferiores hacen hincapié en la formacion para el
trabajo y en las habilidades de la vida cotidiana, mientras que los niveles superiores tienen
trabajos que son similares a las tareas de las cadenas de montaje basico de las fabricas.
Aunque el «patréon oro» es el empleo en empresas ordinarias, hemos observado que los
talleres tutelados tienen grandes posibilidades. Esto puede ser especialmente cierto para las
personas que tienen mas de cuarenta anos, y que no tuvieron la oportunidad de recibir la
formacion laboral de la que hoy en dia se dispone mas ampliamente. Es cierto que aun
existen talleres ubicados en habitaciones ruidosas y cavernosas, donde se realizan trabajos
improductivos y repetitivos. Pero, por otra parte, hemos visto también un numero crecien-
te de talleres que compiten con cualquier otro lugar de trabajo de la comunidad, en térmi-
nos de trabajo valioso. Ademads, en estos lugares, las personas con sindrome de Down sue-
len tener la oportunidad de estar en contacto con sus iguales.

Generalmente, en los talleres tutelados los tipos fundamentales de trabajo remunerado
son el que se paga por piezas realizadas, y las tareas de montaje. Los mejores talleres sue-
len tener diversas tareas de montaje, asi como otros tipos de empleo, como servicios de
conserjeria y de envios de mercancias. Estos talleres se esfuerzan mucho por contratar mas
trabajos y empleos diversos con el fin de mantener a las personas ocupadas e interesadas
en su trabajo. Intentan pagar basandose en el sistema de retribucion por unidad, igual que
cualquier fabrica. Las personas que son mas productivas deberian poder ganar mas dine-
ro. Aunque probablemente nunca se alcance un sueldo que dé para vivir, deberian ser tasas
justas en compensacion por un dia de trabajo. Hemos observado que la mayoria de las per-
sonas con sindrome de Down se sienten orgullosas con su sueldo, aun cuando no com-
prendan del todo el valor del dinero.

Muchos de los mejores talleres cuentan con programas sociales, recreativos y de ejer-
cicios fisicos, a disposicion de sus empleados durante y después del trabajo. Los progra-
mas de ejercicios de aerdbic son cada vez mas frecuentes, y no solo durante «el tiempo de
inactividad», sino como parte habitual de la rutina diaria del trabajo. Ademas hemos visto
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programas de artesania en los talleres. Algunos son simplemente tareas inutiles sobrevalo-
radas, pero existe un numero creciente de programas excelentes, impartidos por profesio-
nales. Estos programas resultan beneficiosos para todos sus participantes, pues refuerzan
el sentido del propio orgullo y aportan la alegria de la expresion personal.

Algunos adultos se benefician de una combinacion entre un empleo en empresa ordi-
naria y otra parte del tiempo en un taller tutelado. Esto permite obtener el orgullo y el
entusiasmo derivados de un empleo en la comunidad, y también el acceso a los amigos y
a los apoyos en el taller.

Naturalmente, no pretendemos sugerir que todos los adultos con sindrome de Down
tengan que trabajar con «los de su misma clase». A algunos adultos les va muy bien sien-
do el tnico empleado con discapacidad. Sin embargo, si usted sabe de algin adulto con
sindrome de Down que parezca estar triste y retraido mientras trabaja, mereceria la pena
permitirle probar otro empleo donde hubiera mas companeros discapacitados.

COMPETENCIA EN EL HOGAR

En los entornos residenciales debe promoverse la independencia, el orgullo de si
mismo y la autoestima. Los padres, los cuidadores de los pisos tutelados u otras personas
encargadas de la supervision, deben seguir un modelo «suficientemente bueno» de orien-
tacion y de supervision. Los adultos con sindrome de Down necesitan que se les dé auto-
nomia para hacer lo que pueden hacer, pero también tienen que recibir ayuda y guia cuan-
do las necesiten.

Los problemas aparecen cuando a estas personas se les da o muy poca o demasiada
independencia. En nuestra experiencia, lo mas comun es que se les dé demasiada indepen-
dencia.

Esto puede ser el resultado de una tendencia que nos parece inquietante, por la que se
juzgan las necesidades de supervision de una persona basandose en su habilidad para rea-
lizar sus tareas de cuidado personal, en vez de basarse en su nivel de madurez con respec-
to a determinadas cuestiones basicas. Por ejemplo, muchas personas pueden realizar ta-
reas rutinarias de aseo, higiene y labores domésticas de forma independiente. En cambio,
pueden tomar decisiones respecto a su nutricion, suenio y actividades de tiempo libre que
sean perjudiciales para su salud, su bienestar y su autoestima. Por ejemplo:

Tres mujeres, que vivian en el mismo piso, fueron derivadas al centro por
depresion y por una aparente pérdida de habilidades. Los sintomas eran falta de
interés o participacion en las actividades de las que anteriormente disfrutaban,
notable aumento de peso, pérdida de energia, cansancio y tendencia a dormitar o a
«estar ausentes» durante las horas diurnas, lo que afectaba a sus actividades
laborales. De hecho, una de las mujeres estuvo a punto de perder un trabajo que le
gustaba mucho, en un refugio para animales, y otra estaba ganando un tercio de lo
que ganaba antes en su trabajo en un taller. En la primera cita, ni las propias
mujeres ni los encargados del caso pudieron arrojar ninguna luz sobre lo que
estaba causando su depresion y su cansancio. Los encargados del caso estaban
realmente sorprendidos por los sintomas, puesto que las mujeres habian sido muy
capaces y sociables, y productivas en sus respectivos empleos.

Afortunadamente, la explicacion se descubrio en la segunda cita, aquel mismo
dia, cuando cay¢ la tarde. En esta ocasion, un miembro del personal de la tarde las
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acompano a la cita. Esta persona explico que, siguiendo la politica de la agencia, las
mujeres del piso eran lo bastante independientes para quedarse solas por la noche.
Se aseguraba de que las luces estaban apagadas y las mujeres acostadas cuando ella
se marchaba a las once de la noche. Recientemente, mientras se alejaba del piso por
la noche, habia observado que se habian vuelto a encender todas las luces. Cuando
se les pregunto, las mujeres admitieron timidamente que se volvian a levantar de la
cama cuando el personal se marchaba por las noches, y que veian sus programas y
sus peliculas favoritas en la television hasta bien entrada la madrugada. Para
agravar el problema, solian dedicarse a comer bastantes cosas mientras veian sus
programas. Llevaban siguiendo estas pautas al menos tres meses; por consiguiente,
el efecto acumulativo de la falta de suefio habia comenzado a afectar
negativamente, y de forma creciente, su funcionamiento habitual.

Para solucionar el problema, tuvimos varias reuniones con las mujeres, sus
padres y sus cuidadores, asi como con muchos miembros clave del personal y con
los directores de la agencia. Después de discutir un poco sobre los limites de los
derechos del paciente, la agencia se comprometié a proporcionar a las mujeres
supervision durante las 24 horas, para resolver asi el problema. Con el tiempo, y
con unas pautas mas normales de suefo, las tres volvieron a funcionar con
normalidad.

También hemos observado que muchas personas en situaciones comunitarias menos
supervisadas, pueden no tener la habilidad o la iniciativa para asistir a los programas socia-
les o recreativos beneficiosos si son ellas las responsables de organizar estas actividades.
Esto puede ser cierto incluso en el caso de los individuos que tienen capacidad para con-
trolar adecuadamente todas las demas tareas de su cuidado personal. Como resultado de
esto, pueden aislarse y, por ende, correr gran peligro de deprimirse o de tener otros pro-
blemas de salud fisica o mental (v. El principio de Dennis, en el cap. 3). Por ejemplo:

Peter, de 31 anos, se traslado desde un piso tutelado de quince personas a otra
vivienda para tres, en un barrio mas residencial. Su nivel de habilidades garantizaba
el cambio a unas circunstancias de vida mas independiente. Después de haber
pasado un afio en esta nueva residencia, su hermana y el encargado de su caso lo
trajeron al centro, pues se estaba volviendo cada vez mas retraido y apatico.
También habia ganado una considerable cantidad de peso, debido a la inactividad.
Peter habia participado activamente en programas sociales y recreativos cuando
vivia en el anterior piso tutelado, pero en su nueva residencia, él era responsable de
programar sus actividades recreativas y de acudir a ellas por si mismo. Aunque
tenfa la preparacion y las habilidades, parecia que le faltara la motivacion o la
iniciativa para ir a esas actividades. Como resultado de ello, pasaba la mayor parte
de su tiempo libre sentado en el sofa, viendo la television. Ademas, la mayor parte
del tiempo, Peter estaba solo en su nueva vivienda, porque sus dos companeros
estaban ocupados en sus propias actividades. La hermana de Peter concert6 una
cita en nuestro centro cuando su hermano se neg6 a visitarla en su casa, que era
algo que siempre le habia encantado hacer.

En la primera reunion, el personal del centro comprendié enseguida que Peter
estaba deprimido a causa de su situacion social. Después de esto, se programo una



7. La autoestima y la propia imagen 131

segunda reunion en el centro, para que acudieran a ella los administrativos de la
residencia tutelada. En esta reunion, los administrativos inicialmente afirmaron
que Peter tenia «derecho» a elegir asistir o no a las actividades sociales. En
respuesta a eso, el personal de nuestro centro les comunicé que la salud y el
bienestar de Peter se habian visto enormemente afectados, a causa de su
incapacidad para organizar sus actividades sociales. En la discusion subsiguiente,
los directivos de la agencia llegaron a comprender que no solo Peter, sino muchos
otros individuos residentes en viviendas menos supervisadas corrian también el
riesgo de sufrir una depresion.

Al final de la reunion, se elabor6 un programa para proporcionarles, a Peter y a
los demas, mas opciones de actividades sociales. Para llevar esto a cabo, el personal
trabajarfa con Peter y con los otros para programar una agenda llena de eventos
sociales y recreativos, y también se ocuparia de llevarlos hasta los mismos. Para
Peter, el «plan social» suponia acudir a los eventos en furgoneta, junto con otras
personas que vivian en apartamentos cercanos. Peter hizo algunos nuevos amigos
entre estos, y reanudo la amistad con las muchas personas que habia conocido a lo
largo de los afos, y que también asistian a esas actividades sociales. Después de
comenzar su nuevo programa social, comenzo a perder peso, y recuperd su buen
humor y su danimo positivo. Al cabo de nueve meses, su hermana nos comunico
que Peter volvia a ser el mismo de siempre.

Tanto para Peter, como para las mujeres mencionadas anteriormente, la buena noticia
es que la competencia y la autoestima se recuperan cuando se proporcionan la ayuda y la
orientacion adecuadas. Curiosamente, con frecuencia no son las personas con sindrome de
Down ni sus familias quienes necesitan convencerse de la necesidad de dicha ayuda, sino
mas bien los encargados de los servicios residenciales, que a menudo se sienten atados por
presupuestos limitados y por el nivel inadecuado de su personal.

Los apoyos sociales adecuados no son un problema exclusivo de las instituciones residen-
ciales; también pueden distar de ser 6ptimos cuando un adulto con sindrome de Down vive
con sus padres, o con otros miembros de su familia. En nuestra experiencia, algunos adoles-
centes y adultos que viven en casa tienen pocas oportunidades de acudir a actividades socia-
les o recreativas. En ocasiones esto obedece a una falta de transportes hasta los lugares de las
actividades, como sucede cuando los padres trabajan o no pueden utilizar el coche. Existen
varias formulas para resolver este problema. Por ejemplo, la mayoria de las comunidades
cuentan con algun tipo de transporte disponible para las personas mayores o discapacitadas,
como taxis, furgonetas o servicios de autobuses. También es posible ir en el coche de los fami-
liares de otros participantes. Los trabajadores de las agencias que atienden las necesidades de
las personas discapacitadas, y algunos miembros del personal de los programas recreativos
suelen tener informacion sobre estos servicios. Las familias que dedican tiempo y esfuerzo
para conseguir un medio de transporte, suelen alcanzar su objetivo. Para la persona con sin-
drome de Down, el tiempo y el esfuerzo que se empleen también merecen la pena.

Otro problema con el que se encuentran a veces las familias es la falta de actividades
sociales apropiadas. Estas familias podrian cambiar esta situacion uniéndose y organizan-
do actividades sociales. Por ejemplo, los padres del area de Chicago presentaron un infor-
me sobre una actividad que ha tenido mucho éxito, llamada «pizza y pelicula» (NADS
News, Enero 2004). Esta actividad comenzo6 como una reunion entre dos o tres chicas jove-
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nes con sindrome de Down, en las casas de las familias de cada una de las participantes, y
se ha ampliado hasta incluir a ocho o diez personas, que se retinen en las casas de los dife-
rentes participantes al menos un viernes por la noche, cada quince dias. En la actualidad,
existen al menos dos o tres grupos como este, en diferentes zonas del area de Chicago. Lo
bueno de esta actividad es que no hay plan. Para participar, nadie tiene que ajustarse a nin-
guna regla o requisito minimo, aparte del de presentarse a una hora determinada en un
lugar determinado. Las personas sencillamente se reunen para la pizza y la pelicula. Para
las personas con sindrome de Down, a quienes suele decirse lo que han de hacer durante
la mayor parte del dia, esto supone un cambio mas que bienvenido. Lo que resulta sor-
prendente para las familias es observar como han evolucionado estos grupos, y como han
ido madurando juntos sus participantes. Con el tiempo, los participantes se han ido sin-
tiendo cada vez mas libres para compartir entre si sus sentimientos personales, y entre los
miembros del grupo se ha ido desarrollando una cercania y una auténtica amistad. La par-
ticipacion es voluntaria, pero casi nadie suele perderse la noche de la pizza.

Estimular a las instituciones para que proporcionen
los apoyos adecuados

Hemos observado que este patron de supervision inadecuada que hemos descrito en los
ejemplos de los casos anteriores, es un problema que afecta a muchas personas que viven en
pisos tutelados de su comunidad. Las agencias o instituciones proveedoras de estos servicios
tienen recursos limitados para contratar personal, pero también puede que convenga un
poquito mas de lo debido atribuir la supervision inadecuada a una «cuestion de derechos».
Hemos observado que, con frecuencia, las familias se muestran renuentes a pedir a las agen-
cias que proporcionen mas supervision, por miedo a perder la plaza residencial. Sin embar-
go, un tercero interesado, como podria ser la persona que esté llevando el caso o la persona
encargada de proporcionar servicios sociales o atencion sanitaria, podria unirse con la fami-
lia para defender las necesidades del individuo con sindrome de Down. Con esta estrategia,
la familia suele sentir que hay menos riesgo de poner en peligro la plaza.

En nuestro centro, podemos discutir con las instituciones cuando estas hacen un mal
uso de la «cuestion de los derechos», y las convencemos de que proporcionen mas supervi-
sion y educacion, especialmente cuando esto constituye una amenaza para la salud y el bie-
nestar de la persona. Cuando es necesario, incluso expedimos prescripciones facultativas,
especificando lo que se necesita para atender a la persona. De nuevo, las areas que mas
preocupan suelen ser los problemas importantes con el suefio y la alimentacion, asi como
dejar de participar en actividades sociales y recreativas beneficiosas. Estas actividades son de
importancia crucial para el bienestar de la persona. Estando activa y evitando un estilo de
vida sedentario, las personas tienen mas posibilidades de estar en buena forma fisica y de
estar sanas. Esto es especialmente importante para los individuos con sindrome de Down,
que necesitan ejercicio y actividad regularmente debido a que su metabolismo es mas lento.
Asistir de forma regular a los programas sociales y recreativos también es esencial para evi-
tar el aislamiento social, como explicaremos mas adelante.
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«El derecho a elegir» frente a «la necesidad de hacer
elecciones sanas»

Siempre que sea posible, a los adultos con sindrome de Down debe permitirseles que eli-
jan sus propias opciones y que aprendan de sus errores. Pero ;qué ocurre cuando continua-
mente elijen las que son perjudiciales para st mismos? ;Cuando y como debe intervenir la
familia para proteger al adulto de las consecuencias de las malas elecciones? La respuesta a
esta cuestion dependera frecuentemente de tres areas que son clave de preocupacion: a) la
seguridad; b) las personas con influencia, y ¢) las cuestiones legales.

En primer lugar, consideramos que la seguridad es la preocupaciéon primordial.
Creemos que las familias deben intervenir cuando la persona sistematicamente elija
opciones que la pongan en peligro de sufrir dano fisico o emocional. Ya hemos tratado
sobre las razones mas frecuentes de que esto pueda ocurrir, como son los problemas mas
serios relacionados con el suenio, la dieta y el aislamiento social. Los peligros mas inme-
diatos pueden consistir en no estar acompanado en su entorno comunitario, o en quedar-
se solo en casa, exponiendo al individuo a riesgos tales como incendios, gente desagra-
dable, etc.

La segunda consideracion es si hay diferencia de opiniones respecto a la cantidad de
independencia que el individuo con sindrome de Down puede manejar. Los padres, los her-
manos adultos, los profesores del colegio, el personal de un piso tutelado o del lugar de tra-
bajo, u otras personas con ascendiente sobre el individuo, pueden tener diferentes planes o
filosofias que pueden competir en su deseo de influir sobre las opciones que tome la perso-
na con sindrome de Down. Esto la sitda justo en el medio, lo cual puede resultar muy estre-
sante. También puede ser contraproducente si una de las partes propugna un grado de inde-
pendencia que el individuo es incapaz de manejar, y en consecuencia lo pone en riesgo de
sufrir un perjuicio (como se vio en los anteriores ejemplos de Peter y en el de las mujeres del
apartamento). En estas situaciones, a las familias bien podria aconsejarseles que trabajen con
un tercero que sea capaz de negociar una solucion mas positiva (v. la discusion sobre el caso
de Peter en este mismo capitulo). Una vez mas, las instituciones que tengan experiencia y
autoridad, porque hayan trabajado con personas con sindrome de Down, pueden ser buenas
candidatas para asumir este papel.

La tercera cuestion tiene que ver con si los miembros de la familia son los tutores lega-
les, o si el adulto con sindrome de Down es su propio custodio. Las cuestiones del tutelaje
pueden afectar la facilidad con que los padres y los prestadores de servicios resuelven las
diferencias de opinion relativas a los niveles de supervision. Los padres que son tutores tie-
nen el derecho legal de pedir al prestador de servicios que proporcione la supervision ade-
cuada. Cuando los padres teman perder una plaza, pueden trabajar conjuntamente con un
tercero (v. antes). Pero por otra parte, si el adulto con sindrome de Down es su propio cus-
todio, una agencia o un prestador de servicios pueden decir con propiedad que el adulto
tiene derecho a decidir por si mismo, incluso cuando la decision sea perjudicial. Para mas
informacion sobre los pros y los contras del nombramiento de un tutor, véase el apartado
sobre la tutela legal en el capitulo 13.
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Aunque existen programas recreativos especiales en la mayor parte de las comunida-
des de Chicago, estos grupos de «pizza y pelicula» son especialmente utiles para sus par-
ticipantes. Este tipo de actividad de grupo puede resultar incluso mas beneficiosa en las
comunidades donde haya relativamente pocos programas sociales disponibles, como es el
caso de las zonas mas rurales, o de las comunidades donde la gente vive en zonas mas dis-
persas en las afueras de las ciudades (sin estructuras gubernamentales, ni base impositiva
para financiar los programas). Los padres que viven en estas localidades menos densamen-
te pobladas probablemente deberan trasladarse a cierta distancia para ir de una casa a otra
pero, una vez mas, el esfuerzo valdra la pena.

También puede haber otros recursos disponibles en las comunidades, para organizar
estas clases de grupos. Por ejemplo, los licenciados de los departamentos de educacion
especial de las universidades han formado grupos sociales. También nos han impresio-
nado los programas que emparejan a los adolescentes o adultos con sindrome de Down
y a sus companeros de la poblacion general. Muchos colegios de ensefianza secundaria
tienen estos programas, que reciben diferentes nombres, segiin las distintas escuelas,
como Peer Buddies, por ejemplo. Con frecuencia estos programas emparejan a un com-
paniero adolescente, como asociado especial, con otro adolescente con sindrome de
Down, pero también tienen actividades de grupo con todos los participantes del progra-
ma. Estos programas suelen servir de ayuda para integrar a las personas con sindrome
de Down en la corriente general de la escuela, y especialmente en los programas extraes-
colares, donde se produce la mayor parte de la socializacion entre los estudiantes de
ensefianza secundaria.

Hay programas similares para estudiantes de edades universitarias, que unen a estos
estudiantes con otros adolescentes y adultos con sindrome de Down y otras discapacida-
des. A diferencia de los programas de ensefianza secundaria, las personas con sindrome
de Down raramente asisten a las facultades de las que provienen estos estudiantes. Estos
programas se denominan de diferentes formas en las distintas universidades y facultades,
como por ejemplo Best Buddies y Natural Ties. Hemos oido muchos comentarios, tanto de
las familias como de las propias personas con sindrome de Down, sobre los beneficios
de estos programas. Curiosamente, los que afirman estar obteniendo los mayores benefi-
cios suelen ser los estudiantes universitarios o los de ensefianza secundaria. Sus comen-
tarios suelen ser similares a los que hacen las familias, respecto al afecto y la sensibilidad
de las personas con sindrome de Down, pero también hablan de las lecciones de vida que
aprenden de ellos, como por ejemplo, a tomarse las cosas con mas calma y a apreciar las
cosas aqui y ahora. También hemos sabido que muchas personas mantienen su amistad
mucho tiempo después de terminar sus carreras, lo que es una indicacion de la fuerza de
estas relaciones.

Si usted es creativo y persistente, seguramente podran ocurrirsele muchas otras opcio-
nes. Por ejemplo, quiza podria unirse con otras familias para contratar a un profesor de
educacion especial o a un profesional, para organizar agendas sociales para estos adultos.

Desarrollo de los propios talentos y caracteristicas

Ademas del sentido de la conciencia de si mismos y del sentido de la competencia en
las tareas esenciales de la casa, la escuela o el trabajo, existe otra area que es esencial para
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la autoestima de los adultos con sindrome de Down, y es la identificacion y el desarrollo
de sus dones y talentos especificos.

Algunas personas con sindrome de Down tienen esos talentos convencionales, que son
facilmente reconocidos por los demas —ya se trate de escribir poesia, hablar en publico,
tocar un instrumento musical, la creatividad artistica, la interpretacion, nadar, etc.—. Otras
estan verdaderamente dotadas de habilidades personales, como por ejemplo, el ser capa-
ces de captar los sentimientos de los demas, o hacer que aflore lo mejor de los demas, aun-
que sus habilidades comunicativas dificulten a veces la justa apreciacion de sus talentos. O
bien puede haber personas con sindrome de Down que no tengan talentos facilmente apre-
ciables por los extrafios pero que tienen, en cambio, ciertas cualidades conocidas y apre-
ciadas por sus familiares y por quienes los conocen de cerca.

Pues bien, sea 0 no sea una «superestrella» en el universo del sindrome de Down, la
persona necesita sentirse alentada para desarrollar sus propios talentos y habilidades, y
estar orgullosa de ellos. Para las personas
con sindrome de Down, que suelen ser
juzgadas mas bien por lo que les falta, o
por lo que no son capaces de hacer, esta es
una forma de decir «soy mas que eso».

Igual que cualquier individuo que
forme parte de un grupo minoritario, las
personas con sindrome de Down desean ser
contempladas como pertenecientes a ese
grupo, pero también como seres dotados de
sus propios y especificos talentos. En efecto,
estos talentos definen a la persona tanto o
mas que el propio sindrome, y por tanto es
preciso que sean identificados y cultivados.
La mayoria de las familias saben muy bien
lo importante que es esto. Por tanto, no es
de extranar que, con frecuencia, oigamos a
los familiares decir frases como estas: «Por supuesto que tiene limitaciones, como cualquie-
ra con sindrome de Down, pero jsabias que... es un artista... que puede realizar este traba-
jo mejor que nadie... que ha cambiado a nuestra familia... que es especialmente sensible a
los sentimientos y necesidades de los demas... que tiene una memoria excepcional?», etc.
El orgullo y el respeto expresados en estas afirmaciones son de enorme importancia para el
individuo con sindrome de Down. Dicen a la persona que tiene algo especial y unico que
ofrecer a su familia y al mundo. El individuo tiene limitaciones en algunas areas pero, sin
embargo, en otras tiene cualidades y talentos, y eso define quién es uno y lo que es.

Lo que se debe hacer y lo que no para fomentar los dones y
los talentos

He aqui algunas indicaciones sobre lo que se debe hacer y lo que no, para ayudar a
un adulto con sindrome de Down a identificar y a apreciar sus propios y especificos
talentos y caracteristicas (con ejemplos de diferentes areas de talentos):
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Asuma que el individuo tiene talentos y dones de algun tipo.

Expongale a muy diversas actividades, para que pueda identificar sus talentos.

No dé por supuesto que no tiene habilidades en determinadas areas. Pruebe en
todas.

Fomente los talentos en los que el individuo muestre verdadero interés. Si la inicia-
tiva proviene del propio individuo, significa que habra verdadero interés y orgullo al
desarrollar ese talento.

Busque férmulas para desarrollar con éxito el talento que el individuo tiene interés
en desarrollar. Por ejemplo, si esta dotado para el arte o para la musica, seria conve-
niente que recibiera clases de un profesor. Si muestra sensibilidad hacia los demas,
encuéntrele una via para que la exprese (p. ej., en una residencia de ancianos o en
un buen programa de atencion infantil). Si le gusta el deporte, busque diversos
deportes y sedes recreativas.

Busque medios para fomentar los talentos en casa. Por ejemplo, en el caso de los
musicos o artistas, conviene que tengan un lugar para trabajar o practicar con los
correspondientes instrumentos o materiales artisticos. A los que son sensibles con
los demas, animeles a utilizar este talento con familiares y amigos. A los que les guste
el deporte, dediqueles tiempo para jugar o para organizar actividades deportivas en
su vecindad.

Anime, pero en ningun caso presione. Nada ahoga tanto el espiritu y la energia como
sentirse demasiado presionado por los demas.

Tomese su tiempo para observar y descubrir los talentos de la persona. Por ejemplo,
mire sus dibujos, escuche su musica, véale mientras actia como voluntario en una
residencia de ancianos, asista a sus actividades deportivas, etc.

Alabele sinceramente, pero sin excederse. Las personas con sindrome de Down sue-
len darse cuenta de cuando la alabanza no es genuina.

Las alabanzas excesivas pueden incrementar el interés del individuo en desarrollar
sus talentos para complacer a los demas, en vez de hacerlo para aumentar su propia
autoestima.

La alabanza de los demas miembros de la comunidad fluye con naturalidad cuando
el individuo pone su corazon en su talento (v. el ejemplo de Emily, que se describe
a continuacion). Las actividades deportivas, las realizaciones artisticas y otros tipos
de actividades también generaran los elogios de los demas, incluso los de sus com-
paneros (lo que es una forma muy preciada de alabanza).

Finalmente, la alabanza debera acentuar el orgullo propio, mas que la complacencia
ajena. Por ejemplo, digale, «debes sentirte muy orgulloso de ti mismo», en vez de,
«jme siento tan orgulloso de ti!».

Una madre estaba preocupada por como responderia su hija Emily, de 29 anos,
ante el deterioro de su abuela, que tenia demencia senil y que iba a trasladarse a
una residencia de ancianos. Tras haber aplazado la visita a dicha residencia durante
algtn tiempo, la madre de Emily la llevo finalmente a visitar a su abuela. La madre
se quedo asombrada y llena de orgullo al comprobar que Emily no solo se
mostraba extraordinariamente sensible y carifiosa con su abuela, sino que también
desplegaba esa delicadeza con muchos otros ancianos de la residencia,
especialmente con aquellos que estaban solos y mas necesitados de atenciones. La



7. La autoestimay la propia imagen 137

madre de Emily le hizo saber lo orgullosa que se sentia, pero los ancianos que
habfan recibido sus afectuosos cuidados también expresaban su profunda gratitud
por medio de sus palabras y de la expresion de sus caras. Emily volvio a aquella
institucion muchas veces, antes y después de que muriera su abuela. Finalmente,
los administradores de la residencia le pidieron que continuara como voluntaria, lo
que ha hecho para gran beneficio de todos, incluso de si misma.

CARINO, AMISTAD Y AUTOESTIMA

Como ya dijimos en los apartados anteriores, los tres factores clave para el desarrollo de
la autoestima son: a) la aceptacion de la propia identidad, b) el desarrollo de la competen-
cia, y ) el conocimiento de los propios dones y talentos. Un cuarto factor, igualmente clave
y esencial para la autoestima, es el sentimiento de que uno es amado y digno de ser amado.

Muchas de las consultas psicologicas de todas las personas giran en torno a sus percep-
ciones de no ser amadas ni dignas de serlo, o bien sobre como hallar la manera y los
medios para obtener carifio en sus vidas.

Si bien algunas personas con sindrome de Down tienen claramente ciertas dificultades
para hallar el amor que necesitan, hemos observado que muchas son grandes expertas en este
terreno. En cualquiera de los casos, la mayoria de estas personas son muy sensibles a las
expresiones de carino, y muy conscientes de ellas. La mayoria también son extremadamente
conscientes de cuando faltan estas expresiones en su vida. En muchas ocasiones, son tan
capaces de suscitar el carifio que, con frecuencia, transforman la cantidad y la intensidad del
afecto que se expresa en la familia. Como todas las habilidades, esta puede reportar enormes
beneficios, pero también puede acarrear ciertas consecuencias negativas que trataremos a
continuacion.

La expresion del amor y del afecto

Sentirse amado es algo esencial para todos nosotros, pero para las personas con sindrome
de Down, existen también algunas cuestiones especificas. Antes de entrar en el tema, explique-
mos antes que constantemente hemos oido hablar acerca de dos estereotipos en referencia a
los individuos con sindrome de Down. El primero es que son obstinados. Hablaremos de esto
en el capitulo 9. El segundo estereotipo se refiere a la idea de que estas personas son extraor-
dinariamente tiernas y afectuosas. En general, creemos que este estereotipo es cierto. Muchas
familias afirman que su hijo con sindrome de Down ha supuesto una gran influencia positiva
pues ha aumentado la cantidad de carifio y de afecto que los miembros de la familia se mani-
fiestan mutuamente. En el centro, nosotros sentimos este carino por experiencia propia. A
estas personas les ponemos inyecciones, las exploramos como pacientes y, lo que es peor, las
aburrimos con nuestras preguntas y, asi y todo, recibimos de ellas mas abrazos que ningtin otro
profesional sobre el planeta Tierra. Y a nosotros nos encantan estos abrazos, tanto como sabe-
mos que les gustan a sus familiares.

Pero, como cabria esperar, existe un aspecto negativo en la expresion del carino y del
afecto. Hay importantes cuestiones de habilidad social relativas a cuando, donde y a quién
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expresa su afecto el individuo
con sindrome de Down. Los
padres, los cuidadores y los pro-
fesores suelen dedicar mucho
tiempo y esfuerzo para ensenar-
les la correcta expresion de los
afectos. Por ejemplo, se les ens-
ena que las demostraciones de
carifio con la familia y los ami-
gos estan muy bien, pero no ne-
cesariamente en lugares publi-
cos. Igualmente, las muestras de
afecto con un «novio» o «no-
via» pueden ser apropiadas en
espacios privados, pero no en el trabajo ni en publico. Naturalmente, no todas las perso-
nas con sindrome de Down son sociables y afectuosas, y algunas se resisten decididamen-
te a que las toquen los demads, especialmente los extranos. De hecho, algunas familias
pasan mas tiempo diciendo a los otros que preferirian que saludaran a su hijo con un
«choca esos cinco», o con un apretén de manos, que el que dedican enseniando a sus hijos
como saludar a los demas.

Cuando un adolescente o un adulto con sindrome de Down son fisicamente expresi-
vos, lo que mas preocupa es como va a expresar el afecto a los extrafios o a las personas
que no son familiares ni amigos. Esto tiene sentido. Hay gente desaprensiva que puede
aprovecharse de las personas con sindrome de Down, igual que hay gente que abusa de los
ninos. La preocupacion de las familias por la seguridad y el bienestar de sus hijos con sin-
drome de Down esta justificada, y el candor y el afecto que demuestran tantas de estas per-
sonas intensifica sin duda esa preocupacion.

Recientemente ha crecido la preocupacion por las cuestiones de la seguridad, tanto
en el entorno de la poblacion general, como en el de la discapacidad. Creemos que esto
puede estar contribuyendo a otro problema diferente con el que nos hemos encontrado.
El problema parece presentarse mas frecuentemente cuando los adultos se mudan del
hogar familiar a pisos tutelados. En el hogar familiar, las personas con sindrome de
Down suelen sentirse con libertad para dar y recibir carino y afecto. En los pisos tutela-
dos, sin embargo, al personal se le encarece que se abstenga de demostrar afecto fisico a
las personas a su cuidado, debido a la creciente preocupacion con respecto a los abusos
sexuales.

Creemos que muchos adultos experimentan un gran sentimiento de pérdida cuando
se mudan de sus hogares familiares a instituciones mas asépticas o carentes de afecto. El
adulto puede entender, o no, la razon por la que al personal no se le permite demostrar-
le afecto fisico. Puede pensar: «Esta es mi casa, y esta es la persona que se ocupa de mi y
a la que aprecio y, sin embargo, jamas me abraza». El problema aumenta si al adulto le
cuesta conectarse con la gente, debido a sus limitaciones de lenguaje expresivo. La falta
de contacto fisico y las limitaciones expresivas son dos de las razones principales por las
que estas personas tienen dificultades para adaptarse a los pisos tutelados. También pue-
den ser las razones por las que les resulte tan dificil afrontar el reemplazo de ciertos miem-
bros del personal.
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LO QUE SE DEBE HACER Y LO QUE NO PARA INCULCAR UNA EXPRESION SEGURA DEL AFECTO
La necesidad de expresar y recibir afecto fisico, y la de proteger a las personas con sin-
drome de Down de los abusos y de los acosadores sexuales, son muy importantes. Y no
existe una solucion facil para satisfacer ambas necesidades.
A continuacion damos algunas directrices que ayudaran a salvaguardar la seguridad de
los adultos con sindrome de Down:

* Si fuera posible, inscriba al adulto en un programa ideado para ensenar a las perso-
nas con discapacidad intelectual a desenvolverse por la calle, y a ser conscientes de
su seguridad. Estos tipos de programas los ofertan normalmente las asociaciones
locales o las instituciones que atienden las necesidades de las personas con discapa-
cidad intelectual. Estos programas pueden resultar provechosos, especialmente
cuando lo que se aprende en ellos se convierte en parte de la rutina ordinaria del
adulto. Por ejemplo, a un adulto al que a veces se le dejaba solo en casa, se le ense-
no a no abrir la puerta a nadie. Sus padres se sintieron muy tranquilizados cuando
descubrieron que el hijo era tan estricto en el cumplimiento de esta norma que ni
siquiera abria la puerta a la vecina cuando esta queria pedir un poco de azucar. En
la misma linea, otra mujer se negd a aceptar que una vecina la llevase en su coche
porque no era un miembro de su familia, a pesar de que estaba lloviendo.

* Enserie a la persona cudles son las demostraciones fisicas de afecto apropiadas. Recuerde
que los individuos con sindrome de Down son aprendices visuales, y que aprenden
mejor cuando ven cual es el comportamiento adecuado.

» Tenga presente que, aunque estos adultos suelen tener un entendimiento general del
contacto fisico apropiado, muchas situaciones pueden resultarle confusas y aparente-
mente contradictorias. Por ejemplo: jpor qué se puede abrazar a la gente en una boda,
pero no en un centro comercial?; ;por qué se puede demostrar afecto a los padres, pero
no a los miembros del personal de un piso tutelado, especialmente cuando estas perso-
nas se comportan casi como los padres? De forma parecida, en el centro dejamos que
nuestros pacientes nos abracen, pero ;qué sucede si intentan abrazar a otros médicos?
Por esta variedad de expectativas contradictorias, las personas con sindrome de Down
necesitan directrices mas especificas sobre a quién, cuando y donde es apropiado
demostrar su afecto. Puede que necesiten identificar individualmente a cada persona a
la que pueden demostrar afecto fisico, y no simplemente una clase de personas, como
por ejemplo, todos los médicos, todos los cuidadores, etc.

A continuacion, damos algunas indicaciones para procurar que los adultos con sindro-
me de Down den y reciban afecto fisico, salvaguardando su seguridad:

* Si se han marchado de la casa familiar, asegurese de que sigan viendo regularmente
a los miembros de su familia, y de que esos familiares les proporcionen abundantes
y apropiadas ocasiones para abrazarse, etc.

* Anime al adulto a que asista con sus amigos a bailar, pues es una actividad en la que
entra en juego el contacto fisico.

* Cerciorese de que el individuo tenga el apoyo, las oportunidades y la intimidad
necesarios para demostrar su afecto en una cita, o en cualquier otro tipo de encuen-
tro, con su novia o novio. Hemos observado que en este tipo de encuentros rara-
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mente se produce el contacto sexual, pero sin embargo, cogerse de las manos y otras
demostraciones afectivas resultan experiencias muy enriquecedoras.

* Las mascotas también pueden ser una forma segura y estupenda para que estas per-
sonas puedan dar y recibir afecto. Ademas, tener la responsabilidad de cuidar al ani-
mal anade al asunto otra dimensién importante.

* No olvide que atender a los que lo necesitan puede ser una forma beneficiosa para
que estas personas puedan compartir su naturaleza tierna y afectuosa. Los cuidado-
res deberan asegurarse de que la persona que reciba estos cuidados sea la adecuada,
y que no se aproveche del individuo con sindrome de Down. Sin embargo, cuando
la ocasion lo permite, tanto la persona que recibe los cuidados, como el individuo
con sindrome de Down pueden beneficiarse enormemente de esta experiencia. Al
darse a si mismas, estas personas reciben a cambio afecto y gratitud, y ademas
adquieren el sentimiento de un deber cumplido y el orgullo de haber ayudado a los
demas.

Si bien deben fomentarse los esfuerzos continuos por mantener la seguridad, la solu-
cién no puede estar en la ausencia total de contacto fisico. Un abrazo, un golpecito en
el hombro y cualquier otro contacto fisico sin contenido sexual, son muy importantes.
El esfuerzo continuado, la vigilancia y el trabajo de cuidadores que presten su apoyo cor-
dial, son esenciales para conseguir el maximo tanto de apoyo emocional, como de segu-
ridad.

Relaciones con los companeros

Las amistades con los companieros resultan esenciales para la salud y el bienestar de cual-
quier persona. Las amistades con los comparnieros son diferentes de las relaciones con los
padres o con los profesores, pero cumplen un papel igualmente importante en el desarrollo de
uno mismo y de la autoestima. Igual que la relacion paterno-filial, la relacion con un compa-
niero implica la expresion de sentimientos positivos y de apoyo, pero también proporciona el
sentimiento, sumamente importante, de sentirse perteneciente al grupo de los propios com-
paneros. Los amigos comparten intereses comunes, se esfuerzan en similares tareas y aspectos
propios del desarrollo, y cumplen el importante papel de actuar como espejos en la formacion
de la propia identidad. Los companieros con discapacidades similares juegan incluso un papel
mas fundamental, pues muestran el camino para poder sentirse orgulloso y respetarse a si
mismo, independientemente de cualquier limitacion causada por esa discapacidad.
Igualmente, los companieros que son personajes publicos, como los actores Chris Burke y
Andrea Friedman, o como muchos de los artistas y musicos que despliegan sus talentos en las
multiples convenciones en que se retinen personas con sindrome de Down, desempenan un
papel de gran importancia, pues proyectan una imagen positiva del sindrome de Down de la
que los demas pueden sentirse orgullosos, y a la que pueden aspirar.

Y, a pesar de eso, algunas familias y algunos investigadores cuestionan la oportunidad
y calidad de las amistades entre los companeros que tienen sindrome de Down u otras
discapacidades. Senalan las dificultades que tienen los individuos con sindrome de Down
para iniciar y sostener una conversacion, y las dificultades descritas para mostrar interés
por los demas y para comprender sus puntos de vista. Sin embargo, muchas otras fami-
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lias afirman que, incluso si existe
una aparente falta de habilidades
para la interaccion, las relaciones
entre los companeros suelen ser
solidas, duraderas y de trascen-
dental importancia. Normalmen-
te, estas relaciones entre los com-
parnieros se van desarrollando a
medida que transcurre el tiem-
po y aumenta la familiaridad, co-
mo sucede cuando las personas
comparten el mismo trabajo o el
mismo programa escolar duran-
te muchos afnos. Aunque puede
que estas amistades tarden mas
tiempo en desarrollarse, una vez creadas suponen una forma esencial de apoyo y autoes-
tima.

Las familias que tienen dificultades para aceptar el sindrome de Down pueden frenar
el desarrollo de estas relaciones con los comparieros discapacitados. Otras familias pueden
impedir estas relaciones sin querer, pues estan tan volcadas en la «inclusion» de su hijo
con sindrome de Down en la escuela y en otras actividades que este raramente, si es que
lo hace alguna vez, tiene ocasion de encontrarse con otras personas con el mismo sindro-
me. Esto no quiere decir que no sean posibles las amistades con otros compareros sin dis-
capacidad o que estas no sean muy beneficiosas. Sin embargo, estas relaciones no son tan
comunes como los padres podrian esperar y, cuando se establecen, puede que resulte difi-
cil mantenerlas a lo largo del tiempo, puesto que estos otros companeros suelen cambiar y
marcar nuevos rumbos en sus propias vidas.

Evitar las amistades con los comparneros con discapacidad es poco prudente. Algunas
de las personas mas tristes que hemos visto en el centro son personas que no quieren rela-
cionarse con companeros con sindrome de Down (u otras discapacidades). Estas personas
estan atrapadas entre dos mundos y tienen dificultades para mantener una imagen positi-
va de si mismos. Por una parte, no siempre son facilmente aceptados por sus companeros
con desarrollo ordinario, o pierden el contacto con ellos en el transcurso del tiempo. Por
otra, se desvinculan voluntariamente de los comparieros con discapacidad que podrian ser
sus amigos, y que seguiran estando ahi cuando los compatieros sin discapacidad se vayan
a la universidad o se dediquen a las actividades propias de un adulto corriente.

Algunos de nuestros pacientes viven en lo que nosotros llamamos un «infierno existen-
cial». Se han encontrado con que sus companeros sin discapacidad de la escuela secunda-
ria han emprendido otros caminos en sus vidas. Y aun asi, creen que es inapropiado vin-
cularse con personas discapacitadas. Ademas, luchan contra su propia identidad, debido a
su incapacidad para aceptar, o para «manejar», el hecho de tener sindrome de Down. Se
encuentran aislados entre dos mundos. Sienten que estan solos, pero desgraciadamente ni
siquiera se sienten a gusto consigo mismos. Las propuestas que hemos hecho en este capi-
tulo seran mas fructiferas si se utilizan como estrategias preventivas para evitar que eso
ocurra; no obstante, si ocurriera, habra que volver a los conceptos expuestos al inicio del
capitulo y trabajar en el restablecimiento de la autoestima.
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LO QUE SE DEBE HACER Y LO QUE NO PARA FOMENTAR LAS AMISTADES ENTRE COMPANEROS
CON DISCAPACIDAD

Mientras tanto, hay varias cosas que las familias pueden ir haciendo para animar a la per-
sona a que interacttie con otros individuos con discapacidad, en vez de evitarlos:

» Fomente su participacion en los Juegos Olimpicos Especiales, y en otras actividades
recreativas ideadas para personas con discapacidad. Esto es importante incluso si la
persona se resiste a participar en dichas actividades. Hemos observado que el entu-
siasmo del esfuerzo en equipo es algo que suele contagiarse y que ayuda a crear una
buena comunicacion y una experiencia positiva con los otros companeros (aunque
tengan discapacidad).

 Trate de buscar situaciones en que la persona remisa tenga que ayudar a otra con
discapacidad. Por ejemplo, hagale que ensefie a otro compariero de trabajo como
realizar una tarea laboral, o a otro companero de piso como realizar una labor do-
méstica. Con esta estrategia se cumplen tres objetivos:

1. El incentivo de demostrar que puede realizar una buena labor con estas tareas
ayudara a la persona esquiva a vencer su rechazo inicial para interactuar con otra
persona también discapacitada. Para conseguir mejores resultados, tal vez resul-
te util apelar a la habilidad del individuo para realizar la tarea que le va a ense-
nar al otro.

2. Al adoptar el papel del que ayuda, la negatividad y la apatia de su actitud y de su
conducta se transformaran en otras de caracter positivo y servicial.

3. Esto, a su vez, posiblemente cambie la actitud y la respuesta de la persona que
recibe la ayuda. Esto es importante porque muchas personas con sindrome de
Down perciben cuando no gustan o no son apreciadas por los otros, y suelen
entonces evitarlos o responderles negativamente.

El resultado de todo esto es la posibilidad de una experiencia positiva entre la perso-

na que esquiva y la que es esquivada. Asi puede cambiarse la actitud y la conducta

futura de la persona reticente respecto a los otros individuos con discapacidad.

Después de haber tenido varias de estas experiencias positivas, la persona desarrollara

una actitud positiva mas perdurable hacia los demas comparieros con discapacidad.

* Hemos observado que algunas personas que tienden a evitar a otras con sindrome
de Down pueden estar mds abiertas a interactuar con alguien que tenga otro tipo de
discapacidad, como podria ser una discapacidad fisica. Por ejemplo, a algunas per-
sonas con sindrome de Down les gusta ayudar a otras en sillas de ruedas a ir de un
lugar a otro. En ese caso, usted podria sacar provecho de esto, alabando a la perso-
na por su sensibilidad. Después, usted podra decirle que las personas con sindrome
de Down tienen simplemente un tipo de discapacidad distinto al de las personas con
discapacidad fisica, lo que podra ayudar al individuo a aceptar mejor su propia dis-
capacidad (v. cap. 13, sobre los consejos para las personas con problemas de acep-
tacion, donde abundamos en este tema).

* Observe si el adulto se resiste menos a ayudar a las personas mas jovenes, como por
ejemplo, a los ninos de las guarderias. Muchas veces, los nifios a los que ayudan los
miran como a héroes o como a personas modélicas. Esto no solo les ayudara a con-
siderarse a si mismos, y a su sindrome de Down, de forma mas positiva, sino que
también beneficiard a los ninos.
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* Procure que el adulto asista a conferencias y jornadas sobre el sindrome de Down.
En estos actos estara rodeado de personas y actividades que apoyan el sindrome de
Down, y que son positivas respecto al mismo. Y, lo que es tal vez mas importante,
el adulto podra recibir las influencias positivas de otros lideres y autogestores con
sindrome de Down que han logrado aceptarse y sentirse orgullosos de si mismos, a
pesar de su discapacidad.

* Vigile su propia actitud y su propio comportamiento, y el de los otros cuidadores,
con respecto a las personas discapacitadas. Sus actitudes tendran enorme influencia
sobre la persona con sindrome de Down a su cargo. Incluso aunque usted crea que
oculta eficazmente su actitud, su familiar con sindrome de Down generalmente
detectara la negatividad. Si usted cree que no tiene una actitud positiva hacia las per-
sonas discapacitadas, tendra que hablar con alguien que le pueda ayudar o acudir a
grupos de apoyo para padres que tengan problemas similares.

FOMENTAR AMISTADES EN LOS ADULTOS QUE SEAN TIMIDOS O INEXPERTOS

A veces, los adolescentes y adultos con sindrome de Down evitan a los demas porque son
timidos, o tienen poca experiencia en hacer vida social, y no necesariamente porque se resis-
tan a interactuar con personas discapacitadas. Hay unas cuantas estrategias de probados resul-
tados que utilizan las familias que acuden a nuestro centro:

» Fomente la participacion en los Juegos Olimpicos Especiales, y en actividades re-
creativas similares. Participar en actividades estructuradas resulta mucho mas facil
que participar en otros actos sociales menos estructurados. Con el tiempo, las per-
sonas suelen sentirse cada vez mas comodas al interactuar con los demas, especial-
mente cuando se contagian del entusiasmo de las actividades de equipo, que sirven
para crear una buena comunicacion.

* Los bailes son una modalidad sorprendentemente buena para que los adultos timi-
dos se retnan con los otros. A muchas personas con sindrome de Down les encan-
ta bailar, independientemente de que estén solos o acompanados. En estas ocasio-
nes, parece que todo el mundo baila y se divierte, y no dan la impresion de tener el
mismo tipo de presion social que acompana los bailes de los adolescentes o de los
jovenes de la poblacion general.

* Algunas personas pueden descubrir que la participacion en los programas para adoles-
centes y adultos de los congresos, reuniones y conferencias sobre el sindrome de Down
es una buena manera de conectarse con sus companeros. Estos programas suelen posi-
bilitar que las personas interacttien comodamente con sus companeros, mientras se
dedican a realizar las actividades de los programas, que pueden incluir apartados espe-
cificamente disefiados para aumentar la propia confianza al estar en situaciones sociales.
Ademas, los autogestores con mas experiencia que estén presentes stelen actuar como
fuente de inspiracion y fomentar actitudes positivas y orgullo propio. Y esto se traduci-
ra en un aumento de la confianza en futuras situaciones sociales con los companeros.

* El trabajo de voluntariado o la colaboracion en programas para atender a jovenes o
a ninos con sindrome de Down también puede ayudar a fortalecer la confianza en
las situaciones sociales. Ademas, si los jovenes admiran a la persona mayor que les
esta ayudando, eso también contribuira a que aumente el propio orgullo y la con-
fianza en si mismo del adulto.



144 Bienestar mental en los adultos con sindrome de Down

e La participacion en programas del tipo Buddy Walks u otros, puede resultar ttil para
infundir confianza, especialmente cuando hay fuerte apoyo por parte de los que se
ocupan de las personas con sindrome de Down. En estas situaciones también se pro-
duce el contacto con otras personas con sindrome de Down que se sienten orgullosas
de si mismas y que tienen una alta autoestima.

* Procure idear reuniones informales entre companeros con sindrome de Down, como
por ejemplo, la noche de pizza y pelicula descrita anteriormente. Este es el tipo de
actividad planificada a la que la gente acude mas gustosa, particularmente si se cele-
bra en el ambiente de un hogar acogedor. Ademas, al involucrar a diversos partici-
pantes para que actien alternativamente como anfitriones en este tipo de reuniones,
se les permite que desarrollen la confianza en si mismos, puesto que se les da la opor-
tunidad de ocuparse de los demas en un acto social. Como incentivo anadido, las per-
sonas pueden aprovechar estas ocasiones para ensefiar a sus companeros la musica
que les gusta, sus hobbies y otros intereses, lo que a su vez generara una buena comu-
nicacion con los demads, y se despertara también el interés mutuo.

RESUMEN

Las familias que tienen mas éxito en el fomento de la autoestima:

* Desarrollan la comprension y la aceptacion del sindrome de Down, y animan a su
hijo a hacer lo mismo.

* Son conscientes de las limitaciones de su hijo, pero también de sus posibilidades
para desarrollar habilidades de vida independiente, y de sus propios dones y talen-
tos.

e Fomentan la autoestima y la independencia, por medio de la competencia con las
tareas de cuidado personal, y los retos diarios que se producen en el hogar y en la
comunidad.

» Fomentan las habilidades del lenguaje expresivo, y las relaciones sociales con sus
companeros.

» Fomentan las «costumbres/rutinas» productivas; especialmente las que ayudan a la
persona a llevar a cabo con éxito sus tareas laborales y de cuidado personal.

» Fomentan la participacion en actividades sociales y recreativas.

* Procuran encontrar el programa escolar, laboral o residencial adecuado, que encaje
con las necesidades y habilidades de su hijo. También animan a los profesionales y
cuidadores a progresar partiendo de los puntos fuertes y de las experiencias positi-
vas de la persona con sindrome de Down, para lograr de este modo incrementar la
confianza y la motivacion en estos sectores.

Por ultimo, las familias que fomentan la independencia, son conscientes de la capaci-
dad de su hijo para ensenar lecciones valiosas sobre como tomarse la vida con mas calma,
y como experimentar el aqui y el ahora.



