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Resumen

La presente investigacion abordara las consecuencias que la ausencia
de tratamiento psicopedagdgico en la infancia trae a los adultos con sindrome
de Down de la ciudad de San Nicolas de los Arroyos. Los objetivos
planteados apuntan a conocer principalmente las caracteristicas fisicas y los
modos de aprender de las personas adultas con sindrome de Down. Asi
también profundizar en las causas de la ausencia de tratamiento
psicopedagdgico y los posicionamientos de las familias de las personas con
esta condicién. Se realizaron entrevistas semiestructuradas de manera
presencial a psicopedagogas que han atendido terapéuticamente a adultos
con Sindrome de Down y a familiares para acercarnos a nuestro objetivo.
Considerando la informacion recabada se sefiala que las personas con
Sindrome de Down poseen caracteristicas similares entre si en el area
cognitiva. Requieren de repeticiones y ensefianzas practicas. Ademas, en
cuanto a las causas de la falta de tratamiento se apunta a la desinformacion
de la sociedad frente a los aportes que la psicopedagogia puede brindar y a la
reduccién de sus beneficios. En relacion al posicionamiento de las familias,
las mismas consideran que actualmente conocen los aportes que la disciplina
aportaria y que se arrepienten de no haber acercado a sus familias a estos
tratamientos. Entre los obstaculos presentados en el proceso de investigacion
se encuentran la escasez de profesionales que trabajen con adultos con

discapacidad.

Palabras Clave: Sindrome de Down, Caracteristicas cognitivas,

Tratamiento psicopedagogico.



indice General:

1. INrOdUCCION. ... 3
2. MAIrCO TEOMICO. ...ttt e 6
2.1 Adultos con Sindrome de DOwWn...........coiiiiiiiiiiii 6
2.2 Tratamiento psicopedagOgiCo. ... .....o.vuuruiriiieiiiieiiiiieieeeeeeann 7

2.3 Posicionamiento de la familia frente al tratamiento

(17 1eXe] 0 =Y =T To Yo | oo 9
3. Metodologia. ..o 11
3.1 Problema de Investigacion.............ccoiiiiiiiiiii e 11
3.2 Objetivo General y eSpecifiCO.........cccoiviiiiiiiiiii 11
3.3 Enfoque metodoldgiCo. .......oviiieii 11
3.4 Disefo y alcance de la investigacion..................cooeiiiiiiannn. 12
3.5 Participantes. ......o.oiiii 12
3.6 Instrumento de recoleccion de datos.............cocoviiiiiiiiiiienn. 13
4. Analisis de datos. .........oiiiiiiii 14
5. CONCIUSIONES ... 21
6. RefErencias. ... ...c.ouiii 24
7 ANEXOS. .. ettt 26
7.1 Instrumento de recoleccion de datos.............c.coevieiiiiiiiiinnn. 26
7.2 Modelo de consentimiento informado................c.ooiiiiin 29
7.3 Curriculum VItae. ... 30



1. Introduccion

En los ultimos afos varios autores han realizado investigaciones
acerca de las personas con Sindrome de Down. (Robles y Calero, 2008;
Troncoso y Flores, 2014; Rodriguez, Ortiz Pérez y Cérdova, 2017; Callegario,
2011; Carrasco y Castillo, 1995) Muchas de ellas se centraron en analizar el
aprendizaje en las personas con Sindrome de Down. Uno de ellos es el
estudio de Robles y Calero (2008), quienes puntualizan los inconvenientes de
la evaluacion tradicional psicomeétrica, proponiendo la valoracion de
evaluaciones del potencial de aprendizaje o evaluaciones dinamicas de las
capacidades cognitivas especificamente para personas con Sindrome de
Down. En este trabajo cuantitativo se concluyé que existen diferencias
significativas entre aquellos pacientes que fueron evaluados desde técnicas
especificas y los que no. Ademas se puede evidenciar la importancia del
entrenamiento previo y el acompafiamiento profesional en todos los aspectos
de la vida de estas personas. Otra investigacion fue la realizada por Troncoso
y Florez (2014) quienes trabajaron sobre Comprension de la lectura de las
personas con Sindrome de Down. En esta oportunidad arribaron que una
correcta y oportuna intervencién produce efectos positivos en el proceso de
lectura y comprension de lo leido, adaptando el material y utilizando
estrategias de apoyo para facilitar la comprensién. La investigacion realizada
por Rodriguez, Ortiz, Pérez Rodriguez y Cérdova (2017) abordé un aspecto
mas social como lo es el envejecimiento de las personas con Sindrome de
Down. En esta investigacidn cualitativa se concluy6d que las personas con
sindrome de Down pueden tener un aspecto social muy activo y disfrutar de
interactuar con otras personas. Pueden desarrollar amistades significativas y
participar en actividades sociales, como eventos comunitarios, deportes,
grupos de apoyo y actividades recreativas. Sin embargo, algunas personas
con sindrome de Down pueden enfrentar desafios en areas como la
comunicacion, las habilidades sociales y la comprension de las normas
sociales. Es importante brindarles apoyo y oportunidades para participar

plenamente en la sociedad y fomentar la inclusion y el respeto mutuo.



A su vez, otros investigadores abordaron investigaciones donde
relacionaban la psicopedagogia y los nifios con Sindrome de Down como
Callegario (2011) y Carrasco y Castillo (1995). Callegario realizé una
investigacién en Brasil acerca de los aportes de la psicopedagogia en el
estudiante con Sindrome de Down. La misma permitié reconocer la
importancia de atender de manera diferencial a los alumnos con Sindrome de
Down, utilizando métodos de evaluacién apropiados que reconozcan su
singularidad. Carrasco y Castillo (1995) realizaron un analisis de caso en el
que abordaron cuantitativamente la importancia de programas sistematicos e
individualizados en la adolescencia, concluyendo que esto permite la mejora

de rendimientos y el aumento de sus habilidades educativas y sociales.

Hasta nuestro conocimiento y observando este recorrido podemos
afirmar que no existen investigaciones que aborden la importancia del
tratamiento psicopedagdgico en pacientes con dicho sindrome ni las
consecuencias que su ausencia genera en la adultez. Por esta razén, nos
propusimos investigar cuales son las consecuencias que la falta de
tratamiento psicopedagdgico trae en la adultez de las personas con sindrome
de Down. De igual manera, investigaremos acerca de las caracteristicas de
las personas con Sindrome de Down, tanto a nivel fisico como nivel socio-
cognitivo. Sus modos de aprender y si estas son comunes en todos los
adultos con esta condicién. Asimismo, indagaremos acerca de las causas de
la ausencia de dichos tratamientos y buscaremos conocer cuales son los

posicionamientos de las familias frente a la atencidn terapéutica en esta area.

La investigacion se estructurd en tres partes. En el primer capitulo
denominado marco tedrico, desarrollamos las principales categorias tedricas
denominadas: Adultos con Sindrome de Down; Tratamiento psicopedagogico;

Posicionamiento de la familia frente al tratamiento psicopedagogico.

En un segundo momento abordaremos la metodologia de nuestra
investigaciéon donde haremos un recorrido sobre la organizacion adoptada.
Para esto, hemos tomado un enfoque Metodoldgico cualitativo, utilizando un

disefio de tipo no experimental, de modo que no se varian intencionalmente



las variables. Se trata ademas, de un disefio transversal ya que los datos

fueron recolectados en un momento unico. Su alcance es descriptivo.

Las personas que participaron en nuestra investigacion fueron cinco
psicopedagogas que habian trabajado con adultos con Sindrome de Down en

la institucidn, y cinco familias de personas adultas con dicha condicion.

Todos fueron entrevistados de manera presencial, en encuentros
personales. Se utilizé como instrumento de indagacion construida la
denominada entrevista semiestructurada, con el fin de recolectar datos. El
analisis de dichos datos obtenidos fue cualitativo, teniendo en cuenta su
significacion particular para, luego realizar una mirada general que nos

aproxime a nuestro objeto de estudio.

Finalmente, en un tercer momento presentamos los resultados,
mostrando el sistema de categorias que utilizamos para el andlisis de los
datos obtenidos y el desarrollo de relaciones entre las categorias y la

informacién recabada mediante las entrevistas.



2. Marco Teoérico

2.1 Adultos con Sindrome de Down

John Langdon Down, médico inglés, fue quien comenzo a investigar el
sindrome en sus inicios. En 1866 publicé en London Hospital Reports un
articulo en el que describié a un grupo de pacientes con discapacidad

intelectual que tenian ciertas caracteristicas fisicas similares.

“El pelo no es negro, como en el Mongol verdadero, sino
de un color pardusco, lacio y escaso. La cara es plana y amplia.
Las mejillas son rotundas y se extienden a los lados. Los ojos se
colocan oblicuamente, y su canto interno es mas distante de lo
normal. La grieta palpebral es muy estrecha. La frente se arruga
transversalmente con la ayuda constante de los elevadores del
parpado. Los labios son grandes y gruesos, con grietas
transversales. La lengua es larga y aspera. La nariz es pequenfia.
La piel tiene un leve tinte amarillento sucio, y es deficiente en
elasticidad, dando el aspecto de ser demasiado grande para el

cuerpo”. (J. Langdon H. Down, 1866)

Tiempo después, se comenzo a sospechar que su origen estaria
relacionado con alguna diferencia en los cromosomas pero la falta de
tecnologia adecuada retrasé su confirmacion. Jerome Lejeune (1959)
demostro la existencia de un cromosoma extra y publicé sus notas en el
Bulletin de Académie de Médecine. Luego de este gran descubrimiento,
Lejeune intent6é encontrar un tratamiento que aliviara las dificultades que

estos pacientes presentaban.

En la actualidad autores como Mufioz (2009), definen el “Sindrome de
Down como un trastorno genético cronico que se caracteriza, principalmente,
por retraso mental que lleva asociadas ciertas caracteristicas fisicas (ojos
achinados, talla baja, debilidad en el tono muscular, susceptibilidad a ciertas

enfermedades, etc.)”



De acuerdo a lo investigado consideramos que el Sindrome de Down
es una condicion cromosomica que puede o no tener comorbilidad con otras
afecciones. Se caracteriza por presentar discapacidad intelectual la cual

puede variar.

Teniendo en cuenta que nuestra investigacion hara hincapié en los
adultos que presentan Sindrome de Down destacamos que los mismos pasan
por un “envejecimiento acelerado”, término investigado por el Helguera (2018)
lo cual quiere decir que tienen ciertas caracteristicas fisicas comunes con los
adultos que envejecen de forma normal pero les ocurren antes que a la
poblacion en general. Hasta el momento no se ha detectado cual es el motivo
especifico de esta caracteristica, pero se relaciona en gran medida con los
genes del cromosoma 21, asociados al proceso de envejecimiento. Tal como
lo detalla la revista Down Espafia (2012) los cambios que presentan los
adultos con sindrome de Down en su envejecimiento no son diferentes a los
de otros adultos pero si aparecen de manera precoz (entre los 45-50 afos)
Los mismos se refieren al ambito cognitivo, conductual y emocional, y

presentan algunas peculiaridades cuando se trata de aspectos fisioldgicos.

Muchos familiares y cuidadores comunmente observan que las
personas con sindrome de Down se muestran mas desganados una vez que
se acercan al final de los 40 o principios de los 50. Para complicar las cosas,
todavia no se entiende mucho sobre el “envejecimiento normal” en adultos
con sindrome de Down vy, por lo tanto, predecir y prepararse para el proceso
del envejecimiento es mas complicado. Este problema requiere mas atencion
e investigacion por parte de la comunidad médica pero mantenerse atento a

los cambios precoces permite responder a estos cambios con mas iniciativa.

2.2 Tratamiento psicopedagodgico

Teniendo en cuenta que una caracteristica del Sindrome de Down es la
discapacidad intelectual, se considera fundamental la atencién y tratamiento

de este aspecto. Como plantea Area psicopedagdgica en su escrito,



En relacion a su aprendizaje, estos nifios se ven favorecidos
con la estimulacion temprana y la educacion especial que los ayuda
a desarrollar destrezas y habilidades. (...) Es necesario que las
familias cuenten con el asesoramiento de un médico y de
profesionales especializados para favorecer el desarrollo de los
ninos con este sindrome, teniendo en cuenta que con la
estimulacién adecuada se pueden alcanzar grandes avances en su
desarrollo cognitivo y relaciones sociales. (Area psicopedagdgica,

(s/f) www.areapsicopedagogica.com.ar)

En este aspecto, consideramos que el tratamiento psicopedagogico
fortalece el desarrollo del sujeto en situacion de aprendizaje, brindandole las

herramientas necesarias para una mejor calidad de vida.

Si bien no existe un tratamiento estandar y unico para la persona con
sindrome de Down, ya que dependen de las necesidades fisicas e
intelectuales y de sus destrezas y limitaciones personales, son precisamente
estas peculiaridades de su estilo de formacién las que nos orientan sobre

cudles son esas necesidades que cada individuo requiere.

Morales (2015), afirma que la estimulacion en la infancia es
fundamental ya que es un periodo de mayor plasticidad neuronal. Ademas
sostiene que evitaria la tendencia a desvincularse del ambiente y retraerse. A
su vez Lépez Morales (2000), en su resefa sobre el Sindrome de Down
concluyen que para elevar la calidad de vida es importante que las personas
con esta condicion reciban atencion bajo el enfoque interdisciplinario en

donde intervengan profesionales de areas educativas y de la salud.

Es por esta razdn que las terapias psicopedagogicas cumple un papel
muy importante para que estos adultos logren una gran probabilidades de
éxito en cuanto a sus problemas cotidianos que surjan a lo largo de la vida,
ademas es conveniente que esto no se pierda para mejorar sus capacidades

y desarrollo cognitivo.



2.3 Posicionamiento de la familia frente al tratamiento

psicopedagodgico.

Teniendo en cuenta que nuestra investigacion esta vinculada al
posicionamiento familiar acerca del tratamiento psicopedagadgico, es
importante abordar este concepto ya que es imprescindible a la hora de

comenzar un tratamiento en la edad temprana.

Tal como lo propone Sarto Martin (2000), la familia es la encargada de
ofrecer oportunidades para desarrollar las habilidades personales que le
permitan al sujeto relacionarse de manera satisfactoria. Por eso es decisivo el
papel que toman en la educacion y eleccion de terapias que puedan mejorar

la calidad de vida de estas personas.

En la actualidad es muy frecuente que los adultos con sindrome de
Down no hayan recibido tratamiento psicopedagogico en su infancia, esto en
muchos casos se debe a que en las familias de estas personas no se
consideraba relevante su aporte dada la escasa informacién que existia sobre
el tema y ademas no habian lugares en donde se pueda a ir a terapia como
pasa en la actualidad. Esto se observa al hablar con los familiares de aquellos
adultos que hoy por hoy asisten al “Centro de Dia Creciendo” y también se
puede dar a conocer esta falta de tratamiento tanto en lo intelectual como en

lo cognitivo de cada adulto que pasa por el mismo.

Por otro lado, el relato de las familias de estos adultos también hacen
hincapié en la diferencia de lo que sucede con las personas con Sindrome de
Down hoy a lo que era antes, ahora se las respetan y tiene un lugar valioso
dentro de la sociedad tratando de incluirlas, ya que antes al no tener tanta
informacion de la misma quedaban fuera de muchas situaciones como por
ejemplos, cumpleafios o cenas familiares ya que por tener una personas con
estas caracteristicas dentro de la familia esta quedaba completamente afuera

siendo discriminada e aisladas.



Hasta principios de los 80 las familias de personas con sindrome de
Down eran consideradas de manera negativa, “culpables” de la condicién de
sus hijos. Se estudiaba a las madres, padres y hasta a hermanos,
considerando los factores causales. Como describe Hodapp (2008), tener un
hijo con sindrome de Down era algo malo, y era muy importante evaluar a qué
integrante de la familia afectaba mas y de qué manera. Tiempo después, esta
perspectiva empezo6 a cambiar y a ponerse el foco en el esfuerzo que las

familias hacian y sobre su voluntad.

Con los anos esta perspectiva empez6 a cambiar para todas las
personas con diferentes discapacidades; se puede observar como ya en los
adolescentes que si reciben tratamiento hay una mejora en cuanto a como
manejarse en la vida a comparacién de aquellos adultos que no recibieron

terapia hasta llegar a adultos.

Es de suma importancia que reciban intervenciones con todo un equipo
interdisciplinar para ensefarles y potenciar su habilidades cognitivas y
metacognitivas, y sobre todo estimular el lenguaje que es muy comun en ellos

que este es de forma labil en general.
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3. Metodologia

3.1 Problema de Investigaciéon

° ¢ Cuales son las consecuencias que la falta de tratamiento
psicopedagdgico trae en la adultez de las personas con sindrome de Down

que asisten a un centro de dia de la ciudad de San Nicolas de los Arroyos?

3.2 Objetivo General:

° Identificar las consecuencias de la falta de tratamiento
psicopedagogico en adultos con Sindrome de Down que asisten al Centro de

Dia Creciendo en el ano 2023

Objetivo Especificos:
e Determinar las caracteristicas del Sindrome de Down

e Analizar las consecuencias de la falta de abordaje psicopedagogico

en adultos con sindrome de Down.
e Indagar acerca de las causas de la ausencia de dicho tratamiento.
e Conocer los niveles cognitivos que estos adultos tienen.

e Determinar el pensamiento que las familias tienen acerca del

tratamiento psicopedagdgico

3.3 Enfoque Metodolégico

En esta investigacion se tom6 un enfoque metodoldgico cualitativo. De
acuerdo a Hernandez Sampieri (2006) las investigaciones cualitativas se
caracterizan por poseer un punto de vista holistico, lo cual hace referencia a
la posibilidad de desarrollar preguntas e hipdtesis antes, durante y después

de la recoleccion de datos, demostrando una secuencialidad que no es

11



estrictamente lineal. Rodriguez Sabiote (2003) explica que existen procesos
circulares donde el investigador se enfrenta a diferentes crisis que lo obligan a

empezar nuevamente.

Ademas este enfoque busca principalmente comprender situaciones y
contextos sociales, analizando experiencias unicas, orientada a comprender a
los sujetos dentro de su ambiente natural, donde los instrumentos de
recoleccion de datos requieren de una transcripcion textual de los datos, a

diferencia del enfoque cuantitativo donde se analizan datos mas numeéricos.

Teniendo en cuenta el tema elegido para nuestra investigacion

consideramos pertinente utilizar este enfoque metodoldgico.

3.4 Diseio y alcance de la investigacion.

El disefio de nuestra investigacion es de tipo no experimental de modo
que no se varia de forma intencional las variables independientes, sino que se
observan los fendmenos tal como se dan en su contexto natural, para ser
analizados (Hernandez Sampieri, 2006) En este tipo de disefio se observan
situaciones ya existentes, no provocadas intencionalmente, ya que ocurren y

no es posible manipularlas.

Ademas, se trata de un diseno de tipo transversal debido a que los
datos son recolectados en un solo momento (Hernandez Sampieri 2006)

teniendo en cuenta lo sucedido en un momento dado, unico.

El alcance de la investigacidon es descriptivo ya que no se pretende
explicar relaciones en términos de causa y efecto sino caracterizar y describir
fendmenos, situaciones, contextos y sucesos detallando como son sin buscar

coémo se relacionan estas variables. (Hernandez Sampieri 2006)

3.5 Participantes

Participan de este estudio 5 psicopedagogas mujeres que trabajaron

con adultos con Sindrome de Down. Sus edades estan comprendidas entre

12



los 28 y los 45 afos. Su formacién académica es de nivel terciario y en
algunos casos universitario. También participaran 5 familiares de adultos con
Sindrome de Down de la ciudad de San Nicolas de los Arroyos. Sus edades
estan comprendidas entre 40 y 70 afios. Su formacion académica es de nivel

secundario.

3.6 Instrumento de recoleccion de datos

Para relevar los datos se utilizé una entrevista semiestructurada la cual
se caracteriza por permitir cierta libertad para que el entrevistado se
manifieste. Como plantea Marradi (2007) este tipo de entrevista se encuentra
en medio entre las encuestas estructuradas y aquellas conversaciones

espontaneas.

La entrevista estuvo formada por 18 preguntas guia (se adjunta
modelo en Apéndice), con flexibilidad para reformular, afiadir u omitir

preguntas en funcién de las respuestas de los participantes.

13



4. Analisis de datos.

Se trata de una transformacion donde analizamos los principales datos

arrojados en las entrevistas realizadas. Con el fin de volver manipulables los

datos textuales que devino de la transcripcion de las mismas, se procedio a

segmentar en unidades de contenido. El criterio que elegimos fue tematico, lo

cual significé separar el mismo al percibir cambios de tema.

Luego tomamos las categorias elaboradas en el recorrido teérico y las

fuimos separando en subcategorias mas especificas.

La construccion del sistema de categorias y subcategorias de analisis

se realizé de la siguiente manera:

Adultos con Sindrome de Down

Subcate

gorias

Caracteristicas

Aprendizaje

Tratamiento Psicopedagogico

Subcat

egorias

Beneficios del tratamiento psicopedagogico en la

infancia

14



Causas de la falta de tratamiento psicopedagdgico

Posicionamiento de las familias frente al tratamiento

psicopedagdgico

Subcate Percepcion del tratamiento en la nifiez:

gorias

Cambios en la percepcion a través del

tiempo

Posteriormente procedimos a reagrupar los datos en un proceso de
ordenamiento, utilizando como instrumento de agrupamiento la matriz donde
las filas se destinaron a la disposicion de las subcategorias de analisis y las
columnas a la distribucién de los entrevistados; en las celdas resultantes se
colocaron los fragmentos del discurso de las entrevistados que resultaron mas
representativos respecto de los constructos abordados. Este procedimiento

corresponde al denominado “agrupamiento de datos”

Teniendo en consideracion la informacion brindada por los
entrevistados podemos partir de nuestro primer objetivo el cual hace
referencia a determinar las caracteristicas de las personas con sindrome de
Down. Frente a esto, las psicopedagogas afirman en su mayoria que “se
caracterizan por una apariencia fisica tipica, en algunos casos se ve asociado
a la discapacidad intelectual y retrasos en el desarrollo” lo que coincide con lo

que Langdon cita en lo relacionado con este aspecto:
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La cara es plana y amplia. Las mejillas son rotundas y se
extienden a los lados. Los ojos se colocan oblicuamente, y su canto
interno es mas distante de lo normal. La grieta palpebral es muy
estrecha. La frente se arruga transversalmente con la ayuda constante
de los elevadores del parpado. Los labios son grandes y gruesos, con
grietas transversales. La lengua es larga y aspera. La nariz es pequena.
La piel tiene un leve tinte amarillento sucio, y es deficiente en elasticidad,
dando el aspecto de ser demasiado grande para el cuerpo”. (J. Langdon
H. Down, 1866)

También, las personas entrevistadas afirman que existen otras
caracteristicas como el déficit cognitivo, labilidad atencional y resistencia a los
cambios bruscos en su rutina. También nos manifiestan que en su
mayoria, son adultos que disfrutan de estar con otros, de compartir
momentos de sociabilidad. Es importante destacar que todas hicieron
hincapié en que a pesar de estas caracteristicas, cada sujeto es diferente y

singular.

En cuanto a la modalidad de aprendizaje, manifiestan que requieren en
su mayoria repeticiones y ejemplos que se presenten por largos periodos de
tiempo pero que logran en muchos casos adquirir habilidades como la

lectoescritura y el manejo de matematicas.

Como lo expresa una profesional entrevistada: “Su modalidad de
aprendizaje es mayormente lenta porque requieren mayor acompanamiento y
refuerzo, pero aun asi, logran adquirir habilidades escolares dependiendo de

cada sujeto” (Entrevistada 1)

Otra de las entrevistadas comento “La mayoria requiere de
ejemplificaciones y repeticiones para construir nuevos aprendizajes. Suele ser
util la ensefanza practica, donde ellos puedan vivenciar sus conocimientos

nuevos” (Entrevistada 4)
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Ademas todas las psicopedagogas consultadas aseguran que esta
modalidad se ve afectada por el contexto en el que se vive. Aquellos adultos
gue han recibido mayor estimulacién a lo largo de su vida muestran mejores

herramientas para trabajar y desenvolverse en su cotidianidad.

En referencia al segundo objetivo que nos planteamos en nuestra
investigacion sobre las consecuencias de la falta de tratamiento
psicopedagdgico en la infancia, la mayoria coincide en que aquellos que han
recibido atencion terapéutica ven modificados positivamente sus habilidades
tales como modos de comunicarse, mayores niveles de desarrollo cognitivo y
hasta mayor independencia y autonomia con el paso del tiempo. En esto
también coinciden las familias entrevistadas ya que admiten que los aspectos
que fueron atendidos evidenciaron mejoras. En palabras de las familias:
“Consideramos relevante el tratamiento psicopedagdgico porque ayuda a los
ninos a mejorar su inclusién en la escuela y a solventar sus dificultades de
aprendizaje” (Familia 3). Estos apoyos pueden brindarse en la adultez pero
no de la misma manera ya que en la infancia la plasticidad neuronal es mayor
y esto ayuda en la rehabilitacién y estimulacién. Como lo expreso una de las
profesionales entrevistadas: “Opino que (el tratamiento en la adultez) no tiene
el mismo resultado en la infancia ya que en la infancia existe mayor
plasticidad neuronal, pero aun asi creo importante recibir en cualquier
momento de la vida, un adecuado tratamiento” (Entrevistada 2) Las
profesionales consultadas también consideran que se presentan algunas
consecuencias como menor autoestima y mayor retraimiento ya que cuentan
con menos herramientas para comunicar lo que les pasa y buscar soluciones

para su bienestar.

Tomando lo presentado en nuestro marco teérico podemos afirmar que
el tratamiento psicopedagdgico fortalece el desarrollo del sujeto en situacion
de aprendizaje, brindandole las herramientas necesarias para una mejor
calidad de vida. Segun lo planteado por las profesionales la falta de atencion
psicopedagogica influye negativamente en el desarrollo de diversas areas por

falta de estimulacién. Ademas la mayoria explica que dentro de estas
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consecuencias se encuentran limitaciones para desarrollar habilidades de
autonomia, socializacion, mayor deterioro en habilidades cognitivas y
motrices. Algunas familias, coincidieron en que ante la falta de atencién
psicopedagogicas su independencia se vio afectada, ya que no fueron

estimulados conocimientos de la vida diaria.

Abordando el tercer objetivo acerca de las causas de la falta de
tratamiento psicopedagdgico, todos los entrevistados plantearon como
principal causa la desinformacion, lo cual se corresponde con lo planteado en

el marco tedrico.

En la actualidad es muy frecuente que los adultos con sindrome
de Down no hayan recibido tratamiento psicopedagdgico en su infancia,
esto en muchos casos se debe a que en las familias de estas personas
no se consideraba relevante su aporte dada la escasa informacién que
existia sobre el tema y ademas no habian lugares en donde se pueda a

ir a terapia como pasa en la actualidad.

Coinciden en que las familias que no concurren a terapias no conocen
los beneficios que esto puede traer en el desarrollo de la persona y no lo
consideran necesario: “Considero que la causa (de la falta de tratamiento)
tiene que ver con la falta de informacion, enfoque puesto en la discapacidad y
por ende en la incapacidad de lograr el desarrollo de ciertas habilidades”
(Entrevistada 3)

Algunas familias comentaron que también la falta de recursos
econdmicos influye ya que a pesar de que existan politicas publicas que
permitan el acceso a terapias, afios atras no estaba por lo que se les dificulta
asistir a las mismas. Estas causas en la actualidad se han ido modificando
con el pasar de los tiempos. Hace algunos afos atras, no existia tanto acceso
a la informacion por lo que muchas familias no conocian areas como la
psicopedagogia y los beneficios que esto conlleva. Hoy esto se puede
observar en el numero de pacientes que asisten a los centros de atencion, el

cual ha crecido considerablemente. Otras familias manifestaron: “Hay veces

18



que los padres suponen que pueden manejar ciertas cuestiones con respecto
a la discapacidad de sus hijos sin evaluar que lo ayuda también a ellos como

adultos responsables”. (Familia 2)

En cuanto al posicionamiento de las familias se observaron respuestas
diferentes. La primer psicopedagoga entrevistada afirma “Muchas familias,
frente al diagndstico se ven asustadas y no saben cémo afrontarlo, negandolo
y considerando que su hijo no lo necesita, que no es tan grave y que el
tratamiento desde temprana edad seria exagerado”. De igual modo nos
encontramos con la afirmacién de otra psicopedagoga entrevistada quien
indica “Las familias suelen mostrarse abiertas a recibir informacién sobre
tratamientos y terapias que acompanen el desarrollo de su hijo y le brinden

las herramientas necesarias.”

Asimismo, afirman que notan un cambio en este posicionamiento a
través de los anos. “Desde mi experiencia considero que este
posicionamiento ha cambiado. Hoy es mucho mas frecuente que las personas
asistan a tratamientos desde la infancia y no lo ven como algo solo para

personas con discapacidad sino para todos en general” (Entrevistada 5)

Consideran también que en los casos en que el posicionamiento es
negativo, siempre es bueno que las familias accedan a informacién brindada
por profesionales en los que confien, como pediatras y neurélogos los cuales
legitimen los beneficios de la estimulacion. Ademas, también afirman que la
experiencia de familias que estén pasando por la misma situacion suele ser
tomada de manera positiva por lo que es importante que aquellos que
conocen los beneficios del tratamiento psicopedagdgico los comparta y asi
lleguen a mas personas. Algunas de las familias consultadas afirman que el
tratamiento psicopedagdgico es fundamental para acompanar al nifio en su
proceso de desarrollo para que a futuro se pueda desenvolver mejor en el

ambito social, pero que afos atras no lo sabian.
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5. Conclusiones

Por medio de la presente investigacion intentamos conocer las
consecuencias que la falta de tratamiento psicopedagaogico trae en la adultez
de las personas con Sindrome de Down, utilizando como guia nuestros
objetivos planteados nos hemos acercado a diferentes nociones, las cuales

nos permiten formular algunas consideraciones generales.

En primer lugar, con respecto a la primera categoria abordada en la
investigacion, hace referencia a los adultos con Sindrome de Down y sus
caracteristicas considerando que comparten rasgos fisicos distintivos como
los ojos almendrados, pliegues epicanticos en los o0jos, una cara redonda y
plana, una nariz pequefa y achatada, orejas pequefias y de forma anormal,
manos cortas y dedos cortos, entre otros. Sin embargo, es importante
recordar que cada persona con sindrome de Down es unica y puede
presentar una variedad de caracteristicas fisicas las cuales suelen estar
asociados a discapacidad intelectual y retrasos en el desarrollo. Es Langdon
(1866) quien primeramente postulo una serie de facciones que se repetian en
personas con este sindrome. Ademas, en su mayoria presentan menor
rendimiento en sus dispositivos de aprendizaje como su atencion y
adecuacion, pero son altamente sociables y disfrutan de realizar actividades

con otros en un mismo contexto.

En relacion al aprendizaje podemos entender que quienes tienen este
Sindrome comparten ciertas particularidades en sus modos de aprender,
generalmente se benefician de un enfoque individualizado, adaptaciones en el
curriculo y las estrategias de ensefianza visual y practica mediante la
repeticion constante requiriendo asi de mayor tiempo de estimulacién para
lograr desarrollar habilidades sociales, también, y no menos importante es
fundamental fomentar un ambiente de apoyo y motivacion, brindando
oportunidades para que exploren sus interese y fortalezas individuales. Por
otro lado, podemos decir que, a través de las entrevistas, pudimos conocer

los aprendizajes que se presentan de manera practica suelen ser adquiridos
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con mayor facilidad ya que la utilizacion de todos los sentidos permite que

estos sean retenidos por mayor tiempo y sean mas significativos.

En referencia al tratamiento psicopedagdgico en la infancia pudimos
llegar a la conclusion que gran parte de los adultos que no recibieron
tratamiento psicopedagodgico en edad temprana enfrentan dificultades en
areas como el desarrollo cognitivo, emocional y social, en cambio, aquel
porcentaje menor que si lo recibid, presenta mayores beneficios en cuanto a
su desarrollo cognitivo y a sus habilidades sociales como son la autonomia y
la independencia, esto quiere decir que proporcionar estimulos adecuados
desde una edad temprana puede contribuir a maximizar su potencial y

mejorar su calidad de vida.

Coincidimos con Morales (2015) quien afirmé que la estimulacién en la
infancia es fundamental ya que puede ayudar a mejorar su desarrollo motor
cognitivo, del lenguaje y social dada la plasticidad neuronal que caracteriza
esta etapa del desarrollo humano; ahora podemos sefalar que si se brinda
atencion psicopedagogica desde los primeros afios de vida, es posible que se
logre un mejor desarrollo en las destrezas escolares (logrando en ocasiones
la lectoescritura y el manejo de habilidades matematicas), mejor
comunicacion de sus emociones y sus necesidades, mejor desarrollo de los

dispositivos basicos de aprendizaje y mayor autoestima.

Veamos ahora, en nuestra investigacion tuvimos como objetivo
secundario conocer cuales eran las causas de la falta de tratamiento
psicopedagogico lo cual nos pudimos acercar a que la gran mayoria de
familias con una personas con sindrome de Down desconocia esta disciplina
y su aportes, esto se debe a que en primer momento no se hablaba tanto de
las diferentes discapacidades y menos de la posibilidades terapéuticas a las
que ellos podian asistir para brindarles herramientas necesarias con el fin de

lograr independencia, entre otras cosas.

Por otro lado, haciendo foco en lo ya mencionado anteriormente sobre

el posicionamiento de las familias acerca de la importancia de acceder a
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tratamientos psicopedagogicos nos encontramos que no existe una unica
postura; siendo asi que alguna de ellas eran muy breves al contarnos sus
experiencias pero no porque no querian contar si no por el simple hecho del
miedo a ser juzgadas por la misma sociedad; lo cual ellas creian que tener
una persona con discapacidad que en este caso es sindrome de Down
podrian ser uno de los motivos que lleve a la sociedad a hablar de la misma y
ser excluida de toda actividad. Entonces todo esto nos lleva a reflexionar que
principalmente las familias no lo consideran esencial ya que priorizan aquellos
tratamientos de salud primaria. Asimismo, no le imprimen una connotacién
negativa ya que admiten conocer que podrian tener mayores beneficios en el

desarrollo de su vida adulta.

Para finalizar, consideramos que la presente investigacion resulta un
aporte muy significativo para la psicopedagogia, ya que pone en manifiesto
los efectos positivos que tiene el tratamiento psicopedagogico en las infancias
con discapacidad y como esto modifica su posterior desarrollo del lenguaje, la
coordinacion motora, la autonomia y la interaccién social para lograr mejor

calidad de vida en la adultez.

Sin embargo y no menos importante los resultados obtenidos podrian
considerarse como antecedentes para futuras investigaciones sobre la
tematica que abran nuevos caminos referidos a esta disciplina y su efecto en
las personas con Sindrome de Down y por qué no en la discapacidad en

general.
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7. Anexo

7.1 Instrumento de recoleccion de datos

Entrevista a psicopedagogas que trabajen o adultos con Sindrome de

Down.

1. De acuerdo a su trayectoria atendiendo a personas con

Sindrome de Down, ¢ Qué caracteristicas tienen estos adultos?

2. En cuanto a su aprendizaje, ¢ cual es su modalidad de

aprendizaje?

3. ¢ Esta modalidad es comun en la mayoria de las

personas con sindrome de Down?

4. ; Cree que esta modalidad también tiene que ver con el

contexto en donde crecen?
5. ¢ Ha trabajado con adultos que hayan recibido tratamiento de nifio?

6. ¢ Cual es la diferencia entre una persona que recibe tratamiento

desde chico y uno que no?

7. ¢ Qué aspectos nota beneficiados en los pacientes que han recibido

tratamiento desde chicos?

8. ¢ Considera que existen consecuencias en aquellos adultos que no

han recibido tratamiento?

9. ¢ Cuales considera que serian las causas de la ausencia de

tratamiento psicopedagdgico en la infancia?
10. ¢ Nota que estas causas son comunes en la mayoria? ;Por qué?

11. ¢ Estas causas fueron modificandose con el tiempo? ;Y a qué

cree que se debe?

12. ¢ Qué indicadores cognitivos ve afectados y cuales no ante la falta

de tratamiento psicopedagodgico?
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13. Hablando de lo cognitivo ¢ Considera positivo la

intervencion psicopedagadgica en la infancia?

14. En caso de no recibir tratamiento en edad temprana,
¢considera que tiene el mismo resultado recibirlo en edad adulta?

¢ Por qué?

15. De acuerdo a su experiencia ¢ cual considera que es el

posicionamiento de las familias frente al tratamiento en la infancia?
16. ¢ Considera relevante esta postura frente a la eleccion de terapias
en la infancia?

17. ¢ Le parece que este posicionamiento cambid en los ultimos

anos?

18. En caso que este posicionamiento sea de manera negativa ¢ de

qué forma cree que se puede ayudar o aconsejar a esa familia?
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Entrevista a familiares de adultos con Sindrome de Down.

1. ¢ Considera relevante el tratamiento psicopedagdgico en la infancia?

2. ;Qué aspectos considera que se ve modificado en la adultez, en
aquellas personas con Sindrome de Down que accedié a un tratamiento

psicopedagogico?

3. ¢ Cuadles considera que serian las causas de la ausencia de

tratamiento psicopedagdgico en la infancia?

4. ;Cual considera que es su posicionamiento frente al tratamiento en

la infancia?

5. ¢ A qué se debe ese posicionamiento?
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7.2 Consentimiento Informado de Participacion

Por el presente documento se solicita su participacion de la
investigacion titulada “Adultos con Sindrome de Down: Importancia del
abordaje psicopedagogico desde la infancia”, cuya responsable es Romina
Romero DNI 38292043 y Samanta Alzogaray DNI39781496

Dicha investigacion tendra lugar en el marco de realizacion de la
tesina para obtener el grado de Licenciado/a en Psicopedagogia en la

Universidad del Gran Rosario.

El objetivo principal de esta investigacidon es conocer los efectos del

tratamiento psicopedagdgico en personas adultas con Sindrome de Down

Para el cumplimiento de dicho objetivo se realizaran las siguientes

actividades: Entrevista

La participacion de este proyecto, es totalmente voluntaria, pudiendo, si
asi lo decidiera, abandonar el mismo en cualquier momento. Asimismo, la
confidencialidad sus datos sera mantenida acorde a lo establecido en la Ley
No. 25.326 Habeas Data. Esto implica que los datos seran resguardados y

so6lo seran utilizados por los investigadores en el contexto de este estudio.

Habiendo leido y comprendido lo escrito anteriormente,

YO e DNIL ..o acepto participar de la

Firma, aclaracion y DNI

Lugaryfecha: ......ccccoooiiiiiie e
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