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Resumen

Los objetivos del trabajo, son: medir las diferencias en el desarrollo madurativo en
nifios con Sindrome de Down en funcién de haber recibido Estimulacion Temprana o
no; identificar los motivos por los cuaes los padres llevaron 0 no sus hijos a
Estimulacion Temprana, comparar diferencias en los juegos que resultaron de interés
para los nifios a los 3 afios de edad aproximadamente, indagar acerca de la adquisicion
de pautas madurativas relacionadas con el desarrollo cognitivo, motriz y psiquico;
explorar los indicadores de funcién materna'y paterna en los relatos de los padres.

Por tal fin se realizd un estudio descriptivo, transversal y correlacional y se trabajé con
un modelo de entrevista dirigida o estructurada, se llevaron a cabo un tota de 18
entrevistas.

Los resultados muestran que efectivamente la Estimulacion Temprana posibilita un
desarrollo més acorde alas pautas madurativas de cada edad en € nifio con Sindrome de
Down; € grupo que realizd estimulacion 1o hizo por recomendacion médica a momento
del nacimiento, mientras que las razon por la cua el otro grupo no concurrio a este
tratamiento fue por desconocimiento de los padres acerca del mismo; ausencia de juegos
didacticos en los nifios que no recibieron estimulacion temprana; la adquisicion de
pautas madurativas relacionadas con el desarrollo cognitivo, motriz y psiquico en un
periodo menos prolongado en los nifios que recibieron estimulacion, en comparacion
con aquellos que no redlizaron este tratamiento; una alta presencia de la funcion

materna y/o paterna en |los relatos de |os padres de ambos grupos.
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Introduccion

La primera descripcion clinica del Sindrome (significa la existencia de un conjunto de
sintomas que definen o caracterizan a una determinada condicién patol6gica) de Down
la reaizé Sir John Langdon Down en 1866 en Inglaterra. “Los describio como
individuos retardados con pliegues epicanticos, lengua ancha y nariz peguefia que se
diferenciaban de los pacientes retardados con cretinismo”. Dado € parecido de estas
personas con la raza mongoloide, se conoci6 al Sindrome de Down como mongolismo.
En la literatura mundial se utiliza Unicamente la denominacién de personas con
Sindrome de Down, desde que la OMS recibio, en 1965, un pedido de Mongolia.

Su etiologia permanece aln incierta, pero en 1959 con el descubrimiento del Dr. Jerdme
Leeune en Francia, se conocio € trastorno genético responsable del sindrome. El Dr.
L ejeune descubrid un cromosoma extraen el par 21, de ahi que también se lo conozca a
Sindrome de Down como Trisomia del par 21.

El descubrimiento de la aberracién cromosomica llevé a acentuar el desapego de los
padres, aumentando la ingtituciondizacion; a conocerse la causa genética del
diagnostico se produjo un mayor retroceso en la atencion médica y humana de estos
pacientes. Recién en la década del 70, con e desarrollo de programas educativos
especiales, se logra una mejora en € desarrollo de la mayoria de los pacientes que
participan en estos programas. Cada vez mas nifios y adultos con Sindrome de Down
reciben una asistencia médica adecuada y comienzan las experiencias de integracion en
la escuela comun. En la actualidad, gradualmente aumentan los niveles de aceptacion

social y se esta trabgjando en la integracion laboral.

La Estimulacion Temprana surge en Argentina alrededor de 1960, en €l Hospital de

Nifios Ricardo Gutiérrez. La Dra. Lydia Coriat, pediatra y neurdloga infantil establece



las bases para esta disciplina, a sistematizar sus observaciones con bebés para su tesis
de doctorado sobre € desarrollo neurolégico de los lactantes. Surge asi una nueva
disciplina que modifica el trabajo con infantes en el mundo entero. Con €l transcurso de
los afios los aportes de la neuropediatria, la psicologia genética y e psicoanalisis
contribuyen a consolidar esta préactica Su objetivo primordial es desplegar al maximo €l
desarrollo del bebé en tres éreas especificamente, siendo éstas las siguientes. cognitiva,
motoray psiquica. Se sostiene, que resulta beneficioso especiamente para el bebéy alo
largo del tratamiento lo principal ser4 proporcionarle bienestar a nifio. Es de
fundamental importancia para fortalecer € vinculo madre-hijo. De esta manera €
terapeuta en esta disciplina funciona como un sostén de la madre cuando ésta se
encuentra alin afectada por diversas razones como pueden ser: el diagndstico que recibié
su hijo, algin motivo gque acontecio en e momento del nacimiento de su bebé, porque la
llegada de este nifio coincidié con alguna pérdida afectiva reciente. Para un mejor
desarrollo del nifio, se hace necesario que detras de este terapeuta se encuentre un
equipo interdisciplinario, €l cua estard constituido por psicologos, fonoaudidlogos,
pediatras, neurdlogos, kinesiblogos, entre otros. Este equipo debera estar abierto a

realizar la intervencion que le compete a su disciplina en cada caso en particular.

Con este trabgjo se pretende demostrar que la Estimulacion Temprana resulta ser una
herramienta de suma importancia, que permite modificar o que antes de la existencia de
esta disciplina venia como preestablecido. Por todo lo ante dicho se propone siguiente
interrogante: ¢Se encuentran diferencias en € desarrollo madurativo de un nifio @n
Sindrome de Down en funcion de haber recibido Estimulacion Temprana enrelacion a

otro que no realiz6 este tipo de tratamiento?



Objetivos:

Objetivo General:

Medir las diferencias en d desarrollo madurativo en nifios con Sindrome de

Down en funcién de la Estimulacién Temprana recibida o no.

Objetivos Especificos:

Identificar los motivos por los cuales los padres llevaron o no sus hijos a
Estimulacién Temprana.

Comparar diferenciasen los juegos que resultaron de interés para los nifios alos
3 anos de edad aproximadamente.

Indagar acerca de la adquisicién de pautas madurativas relacionadas con €l
desarrollo cognitivo, motriz y psiquico.

Explorar los indicadores de funcién materna y paterna en los relatos de los

padres.

Hipotesis

La Estimulacion Temprana en los Nifios con Sindrome de Down posibilita un
desarrollo madurativo més acorde alas pautas esperables para cada edad frente a

los nifios que no recibieron Estimulacion Temprana.



M arco Tedrico

Descubrimiento y Caracterizacion del Sindrome de Down

El Sindrome de Down o Trisomia 21 es una anomalia cromosomica que presenta rasgos
fisicos caracteristicos (estatura baja, retardo mental, manos y dedos cortos, 0jos
oblicuos, pliegue palmar Unico, etc.) y patologias asociadas en diversos 6rganos.

Es la causa mas comin de anomalia genética asociada con €l retraso mental.

En la Argentinay en Latinoaméricalaincidencia global del Sindrome de Down es de 1
en 670 recién nacidos (RN) vivos. (Durlach, 1999)

El sindrome fue descrito en €l afio 1866 por John Langdon Down en Inglaterra En
1959 Jerdme Leeune descubrio en Francia que la causa del retraso mental era la
aparicién de un cromosoma 21 extra, de ahi e nombre de trisomia 21, con el que
también se conoce a la enfermedad. El descubrimiento de Lejeune ha sido € primer
paso para hacer callar a fantasma del mongolismo. Hacer calar ese fantasma fue

también el primer paso para que se pudiera empezar a escuchar, en tanto suj etos, a
guienes estaban af ectados de Sindrome de Down. (Coriat, 2006)

Normalmente, los seres humanos poseemos 23 pares de cromosomas, 22 de los cuales
son autondémicos (invariantes entre € varén y mujer) y uno sexual, es decir, un total de
46. En € Sindrome de Down aparece uno mas, €l cromosoma 21, al que se asocia con €l

sindrome cuando presenta esta particularidad de poseer tres copias en vez de dos. Se
presume que a tener una sobreexpresion, es decir, a estar presente por exceso, una
serie de diferencias en la produccion de materiales que son necesarios para € normal

desarrollo de ciertos 6rganos y sistemas. (Flérez y Ruiz, 2005)

Los ultimos estudios sefialan que en el 20 a 30 % de los casos el cromosoma 21 extra es

aportado por € espermatozoide y en e 70-80 % de los casos por € Ovulo. Por



consiguiente, la alteracion aparece antes de la concepcion, cuando se estan formando |os

ovulos y los espermatozoides.

M ecanismos que producen la trisomia

Latrisomialibre del par 21 (ver Anexo 2) aparece arededor del 95% de los casos. Se
produce en & mismo momento de la fecundacién cuando el évulo y € espermatozoide
con 23 cromosomas cada uno se unen para formar una nueva célula dipolide (46
cromosomas). Durante la meiosis, en la ovogénesis o0 la espermatogéresis, puede
producirse una falta de disyuncion, dando lugar a un évulo 0 a un espermatozoide con
24 cromosomas en vez de 23. Si este 6vulo con 24 cromosomas es fecundado por un
espermatozoide de 23, dard origen a una célula de 47 cromosomas en vez de 46. Hay
estudios recientes que indican que un 6vulo de 23 cromosomas también puede ser
fecundado por un espermatozoide de 24, siendo responsable en este caso €l padre y no

lamadre como en el caso anteriormente descripto. (Durlach, 1999)

Después de latrisomia libre, la causa mas frecuente de aparicion del exceso de material
genético es latranslocacion (ver Anexo 3). En esta variante el cromosoma 21 extra (o
un fragmento del mismo) se encuentra adherido a otro cromosoma (frecuentemente a
uno de los dos cromosomas del par 14), por lo cual € recuento genético arroja una cifra
de 46 cromosomas en cada célula. En este caso no existe un problema con la disyuncién
cromosomica, pero uno de elos porta un fragmento “extra’ con los genes del
cromosoma “translocado”. Este fendmeno ocurre en arededor del 3% de los casos de
Sindrome de Down y su importancia estriba en la necesidad de hacer un estudio
genético a los progenitores para comprobar si uno de ellos era portador sin saberlo de la

trandocacion, o si ésta se produjo por primeravez en e embrion. (Floresy Ruiz, 2005)
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En otro 2% de los casos, la ateracion genética se conoce como € mosaicismo (ver
Anexo 4). La dteracion no ocurre en d momento de la meisosis de las células
germinales como en la trisomia libre, sino que la falla se produce en las divisiones
posteriores del cigoto. En estos casos la trisomia no esta presente en todas las células
por lo cual vamos a encontrar células normales con 46 cromosomas y otras con 47 con
uno extra en e par 21. El porcentaje de células afectadas puede abarcar desde unas
pocas a casi todas, seguin el momento en que se haya producido la segregacion anémala
de los cromosomas homologos. Esto lleva a una confusién por lo que algunos
profesionales dicen que se encuentran diferentes grados de Sindrome de Down, esto no

es asi. Se tiene 0 no se tiene Sindrome de Down. (Durlach, 1999)

Desarrollo motor, cognitivo y psiquico dg nifio con sindrome de Down

Desarrollo motor. El desarrollo de la motricidad gruesa en los nifios con sindrome de
Down estd influido por una serie de caracteristicas, como la hipotonia muscular, la
laxitud de ligamentos, la reduccion de la fuerza, la cortedad de los brazos y las piernas.
Es frecuente, entonces, la torpeza motora gruesa y fina, la lentitud en las realizaciones
motrices, la deficiente coordinacion vista- mano y las dificultades de equilibrio (Buceta
y Fernandez, 2004)

La cardiopatia parece tener un efecto significativo, tanto en la motricidad gruesa como
en lafina; de hecho los nifios con sindrome de Down cardiOpatas son percibidos por sus
padres como mas débiles y menos activos (Hoffman y cols., 1990; Barrera, Watson y
Adelstein, 1987).

Los resultados de algunos trabajos muestran la importarcia de la estimulacion sobre €l

desarrollo de habilidades motoras en nifios con sindrome de Down. La implicacion de

11



los padres en el programa de estimulacion, es una variable decisiva. A este respecto,
Torres y Buceta (1998), que investigaron los efectos de la implicacion de los padres en
el desarrollo motor de nifios con Sindrome de Down de 0 a3 afios que seguian un
tratamiento de estimulacion, concluyen que la implicacion activa de los padres tenia un

claro efecto positivo sobre el desarrollo motor.

Desarrollo cognitivo. La capacidad de respuesta y € interés de los nifios con sindrome
de Down alos estimulos ambientales son, en general, inferiores alos exhibidos en nifios
no deficientes. Los nifios con sindrome de Down de 0 a 3 meses tardan mas tiempo en
fijar su mirada a estimulos visuales, y tienen un considerable retraso en la fijacion
ocular, lo cual implica deficiencias en algunos procesos cognitivos Sus respuestas de
orientacion a estimulos sonoros son lentas y estén atrasadas. Parece que en estos nifios
la adaptacion es mas lenta.

Tienden a un uso creciente de conductas de evitacion cuando se enfrentan con retos
nuevos o con aprendizajes por encima de su nivel, presentando dificultades de
adaptacién a nuevas situaciones. Los rifios con sindrome de Down tienen dificultades
para pasar de un estadio sensoriomotor a otro, en especial del cuarto a quinto, tal vez
por un déficit en la capacidad de exploraciéon manual con tendencia a la conducta

impulsiva.

Desarrollo psiquico. Los datos de que disponemos en la actuaidad confirman la
presencia de pautas de desarrollo similares a las de los nifios sin retraso. Esto es asi en
aspectos tan diferentes como la discriminacién y la expresién de emociones, lareaccion
ante la separacion de la madre, e conocimiento de si mismo, la conducta de los nifios
durante las actividades de juego, la capacidad para generalizar experiencias(Candel,

Carranzay Pérez, 1996)
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Influencia de la edad materna

La frecuencia de nifios con e sindrome se acrecienta con la mayor edad de la madre
(Ver Anexo 5). La media normal es de aproximadamente 1 cada 1.000 casos. En
mujeres de 30-34 afios, es de 1:800; madres entre 35y 40, 1:270; con edades de 40 a 44,
1:100; mayores de 45 afios, 1:50. Sin embargo, la mayor parte de los nifios Down nacen

de mujeres menores de 30 afios. (Cantalapiedra, Gutiérrez y Marrodan, 2007)

Dificultades en diferentes 6érganos al momento del nacimiento

Cardiologia: Alrededor del 40/50% de los recién nacidos con Sindrome de
Down nacen con una cardiopatia congénita asociada.

Gastroenterologia: Seguin la literatura internacional € 12 % de |os recién nacidos

con Sindrome de Down presenta anomalias congénitas del tubo digestivo.

Endocrinologia: Es importante detectar la disfuncién tiroidea porque trae

problemas en e desarrollo aumentando € retraso mental. La incidencia del
hipertiroidismo congeénito es de 1:141 recién nacidos con Sindrome de Down.
Oftalmologia: Las cataratas congénitas ocurren en el 34% de los nifios con

Sindrome de Down. (Durlach, 1999)

La Estimulacion Temprana desde diferentes corrientes

El término de estimulacion temprana gparece en sus inicios enfocado como una forma
especializada de atencién a los nifios y nifias que nacen en condiciones de alto riesgo

biologico y socia, y en el que se privilegia a aquellos que provienen de familias
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marginales, carenciadas o necesitadas. Es decir, como una forma de estimulacion a los
nifios y nifias discapacitados, disminuidos o minusvalidos.

En un comienzo se hablaba de Estimulacién Precoz, la cual se desarrollaba alo largo de
todo el mundo, pero fueron tres naciones las que a través de sus equipos y publicaciones
mas influyeron en e desarrollo de esas técnicas en Espana (Enfoque Cognitivo-
Conductual), se hace referencia a los EE.UU (Enfoque Conductista) y Argentina
(Enfoque Psicoanalista).

Su denominador comuin es € interés comun por la maduracion normal y anormal del
lactante, asi como €l tener entrenamiento psiquiatrico y conocimiento a nivel de la
psicologia evolutiva 'y genética. Dan gran importancia al conocimiento de los reflejos.
Siguen un modelo neuropsicol6gico basado en € estudio de los reflgjos, especiamente
los arcaicos.

Rastreando € origen de la palabra estimulo, dentro de la Psicologia nos encontramos
con un movimiento que llamado conductismo por considerar que es la conducta,
aquello observable y por ende pasible de ser estudiado, € objeto de la ciencia en
cuestion. En una zona liderada por Pavlov ubicamos a los primeros laboratorios de
experimentacion en el campo de la Reflexologia. El paradigma vigente es € del Reflgjo,
ubicando del lado del E (Estimulo) la variable independiente y del lado de la R
(Respuesta) la dependiente, quedando excluidas de este marco las variables
intervinientes. (Maidagan, Baraldi, 2005)

Laaparicionde la respuesta viene garantizada s e adulto le impone el estimulo a bebé.
Si la respuesta no aparece como se esperaba, es porque los padres no lo hicieron como
selesindicd o porque € bebé tenia un nivel més bajo de lo que se pensaba.

Asi se trata, en este caso de especidistas en la técnica, quiénes son habiles en la

manipulacion del nifio y le dan a los padres indicaciones y largas listas de gercicios
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graduados y preestablecidos que se encuentran en cualquier manua de estimulacion.
(Maidagan, 1989)

Siguiendo a Maidagan, cuando nace un nifio con problemas, el proceso de construccion
subjetiva se detiene, esta situacion se puede resolver escudandose, escondiéndose detras
de la técnica: dando indicaciones, consgos, gercicios, poniéndose en e lugar de que
sabe como, donde y qué hay que hacer con este nifio. Con esta postura se logra taponar
la angustia y también se crea una relacion de dependencia de la madre con €
estimulador ya que ésta necesita que le indiquen qué hacer con su hijo.

El aprendizaje podria ser pensado como reflgjo condicionado. Generalmente se
estructura en funcion de programas de gjercicios, repeticiones y refuerzos incentivados
por premio y/o castigos. (Coriat, 2006)

Finalmente los neoconductistas principalmente brindan la definicion de estimulacién
oportuna, a veces llamada adecuada, aunque semanticamente no significan o mismo.
Por estimulacion oportuna entienden no el tiempo absoluto en que una estimulacién se
imparta, sino un tiempo relativo que implica no solamente considerar a nifio sujeto de
la estimulacion, sino también a que promueve o estimula el desarrollo, € adulto, como
las condiciones bajo las cuales €l desarrollo que se promueve es funciona desde €l
punto de vista social. Este concepto conductista se ha limitado en e definir
terminologico a la "oportunidad”" de la estimulacion, es decir, considerar no solo €l
momento en que ésta se aplique, sino que sea "adecuada’, no considerando reamente o
que implicaba € término para aquellos que lo acufiaron, los neoconductistas. De ahi que
aveces se hable de estimulacion adecuada, paraindicar e momento y la oportunidad.
Desde d psicoandlisis se apuesta a la idea de aprender para aquello que en tanto efecto
de una busgueda ubica al nifio como protagonista en la construcciéon e su saber y

conocer.
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De esta forma, se asocia la palabra “estimulacion” con e capitulo VII de La
Interpretacion de los Suefios. Freud presenta asi € [lamado “ esquema del peine’, donde
la flechita del estimulo entra por € polo de la percepcion y a fina de su recorrido
desencadena una respuesta en €l polo de la motricidad. (Coriat, 2006)

Lo que le interesa fundamentalmente al psicoandlisis es € deseo, refiriéndose a deseo
en € sentido estricto, deseo que sdlo es posible establecer en funcién de determinada
articulacion y operatoria significante. (Coriat, 2006)

Esta corriente sostiene que es el Otro el que escribe las primeras marcas en e cuerpo del
infans, al recortar 10s objetos pulsionales libidinizando las zonas erdgenas.

Siguiendo a Coriat, la madre lo manipulara segin lo determinen los significantes de su
historiay segun € lugar que estos significantes le otorguen al objeto que tiene entre sus
manos. Los significantes que marcan a bebé no son los de los enunciados verbales con
que € adulto le habla, sino los que dirigen los actos en los que € bebé esta incluido.

Las marcas inscriptas en ese tiempo son los cimientos mismos del aparato psiquico;
segun la disposicion de su estructura propiciardn u obstaculizaran el advenimiento del
sujeto. (Coriat, 2006)

El psicoanalisis propone otra manera de encarar la direccién de una cura, engjenando la
libertad del profesional en la transferencia del paciente, concurriendo a cada sesion sin
un propdésito previo de lo que ocurrird en ella. Por caminos técnicos muy distintos a los
del psicoandlisis (dado que la estructura de la situacion no es la misma ni tampoco |o
que ali se oferta) la misma ética en funcion del deseo debe dirigir un tratamiento de
Estimulacion Temprana para que éste sea fructifero. (Coriat, 2006)

Ubicarse en esta posicion no es nada sencillo. Latransferencia no se va a encontrar en el
paciente, mientras sea un bebé, sino en sus padres. El profesional debe escuchar a los

padres, leer en € bebé lo que en @ ha sido escrito, jugar con €, preguntarle qué quiere,
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suponer su respuestay construir con los padres el camino a seguir, en funcién del deseo
de éstos. (Coriat, 2006)

Asi, se interviene por medio de la palabra 0 con acciones concretas, en sesion con el
nifio, de manera de mostrar o posibilitar a esa madre imposibilitada (por los hechos) a
recomponer su relacion con su hijo.

Se puede brindarle a la madre la posibilidad de reconstruir esta relacion rota, fracturada
desde el comienzo. Este nifio no es & que ella esperaba, no esta preparada para quererlo,
criarlo. No puede identificarse con ese hijo, ni puede sentirlo como parte de ella. No
puede proyectarse en su futuro. En otras palabras no puede ser madre de ese que no es
su hijo.

Desde la corriente cognitiva-conductual se define a la atencién temprana como un
concepto que comprende una serie de actividades que tienen que ver con la estimulacion
y €l entrenamiento de los nifios. Para algunos autores, la AT es un periodo de
intervenciéon sistemética que se lleva a cabo en los primeros afios de la vida (Eayrs y
Jones, 1992), considerandose como un término general que se ha usado para describir
programas para nifios que presentan algin problema en su desarrollo, y que hace
referencia a tratamientos educativos o terapéuticos disefiados para prevenir 0 para
mejorar posibles ateraciones 0 una deficiencia ya existente entre una poblacion
determinada de nifios.

De acuerdo con esta aproximacion, la mayor atencion de la AT se dirige a tratamiento
centrado, exclusvamente en € nifio: se trata, en Ultimo término, de proporcionar
actividades adecuadas a los nifios con problemas evolutivos con € fin de mgorar, en la
medida de lo posible, sus niveles madurativos en las distintas areas. De ahi que la
mayoria de los programas de AT hayan utilizado, preferentemente, métodos
conductuales estructurados para ensefiar a los nifios habilidades nuevas (Buckley,

1992).
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El Libro Blanco de la Atencion Temprana (2000) la define como € conjunto de
intervenciones dirigidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afios, a la familiay al entorno,
que tienen por objetivo dar respuestalo més pronto posible a las necesidades transitorias
0 permanentes que presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen €
riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio,
han de ser planificadas por un equipo de profesionales de orientacion interdisciplinar o
transdisciplinar.

Existen tres argumentaciones tedricas que son la base del desarrollo de los programas de
intervencién temprana: 12 Los nifios con problemas de desarrollo necesitan una
experiencia temprana mayor y/o diferente a la de los nifios sin problemas; 22 Son
necesarios programas que cuenten con persona especidizado para ayudar a
proporcionar la experiencia temprana requerida para compensar las dificultades de
desarrollo; y, 32 El progreso evolutivo mejora en los nifios con problemas que
participan en programas de AT. (Candel, 2000)

El principal objetivo de los programas de atencion temprana es que los nifios que
presentan trastornos en su desarrollo o tienen riesgo de padecerlos, reciban, siguiendo
un modelo que considere los aspectos bio-psico-sociales, todo aguello que desde la
vertiente preventiva y asistencial pueda potenciar su capacidad de desarrollo y de
bienestar, posibilitando de la forma méas completa su integraciéon en el medio familiar,
escolar y social, asi como su autonomia personal. (Libro Blanco de la Estimulacion

Temprana)

L a estimulacidn temprana como sostén de la funcién materna

Desde la préctica en Estimulacion Temprana que se sigue en € Centro de Desarrollo

Infantil (Rosario) y desde la cua se sustenta el presente trabajo; se trata de seleccionar
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aquel estimulo que dentro de la estructura de la inteligencia, en este caso sensorio
motriz, €l nifio pueda asmilar en los sucesivos movimientos de estructuracion y
equilibracion. Dicho estimulo, puede ser ofrecido desde otro humano para quien este
nifio esté valorizado. De esta forma, se le adjudica desde esta concepcion, un espacio
fundamental dentro de la Estimulacion Temprana al sostén de la funcién materna
cuando ésta, sea por razones de estructura o por € peso de los acontecimientos, se ve
seriamente amenazada. . (Maidagan, Baraldi, 2005)

Para las autoras Maidagan y Baraldi; aqui la palabra estimulo configura una impronta
diferente a la planteada por € conductismo, en tanto que para propiciar € vinculo
madre-hijo se debe escuchar cautelosamente qué es lo que € infante estimula en la
madre.

La estimulacion temprana, de este modo, queda planteada como sostén de la funcion
materna. Sostén del la Funcién Materna es un concepto que se utiliza para ubicar el
lugar del terapeuta de Estimulacion Temprana en relacion con quien gerce funcion
materna. (Maidagan, Baraldi, 2005)

Winnicott (1960) conceptualiza la funcién materna como aguella que permite el sostén
y e manipuleo del ser del bebé a la vez que organiza la mostracion de los objetos del
mundo y la decodificacién de sus acciones.

Se trata de un concepto estructural que se desprende de la persona de la madre,
entendiendo que esta funcion puede ser desempefiada por cualquiera, en tanto cumpla
una condicion bésicay fundante; tener el deseo de hijo en ese bebé. (Coriat, 1994).
Siguiendo a Coriat, en algunas situaciones, la funcién materna se fractura, ya sea porque
el nifio ha nacido con algo que lo diagnostica como diferente en su organismo o porgue
algo (un accidente, una enfermedad) desvia tempranamente el curso de su desarrollo, o

porgue los padres no pueden reflgjarse en €.
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Lo que se fractura esté en los padres, est4 en la diferencia que registran entre € hijo
deseado, imaginado y el que llegd, diferencia no saldable, diferencia que ubica a hijo
en un lugar de duda en relacién con € objeto paterno. (Coriat, 1994)

Esta fractura en la estructura tiene sus efectos en el gercicio de la funcion materna. Las
acciones cotidianas dirigidas a nifio se modifican permanentemente y sin aviso, la duda
acerca de quién es y lo que podra o no hacer, entender, etc., irrumpe colocando a nifio
en un lugar que dificulta su desarrollo. (Coriat, 1994)

Esta puesta en duda de un bebé por parte de quien gerce la funcion materna, abre un
espacio de preguntas y busqueda fuera del hogar, se dirige al ambito profesional.
Siguiendo a Coriat en la direccion de la cura en Estimulacién Temprana no se habla
entonces del gercicio de la funciébn materna por parte del terapeuta, sino de su
ubicacion acompariando y favoreciendo la restitucion de los circuitos de filiacion de
cada bebé. En cada caso, el especialista, en su lugar de terapeuta Unico, sostendra la
transferencia que se juega en este tratamiento.

La forma en que los profesionales se ubican para responder a esta demanda, marcara
fuertemente el curso de desarrollo de ese nifio.

Dice Coriat (2006) la estimulacion temprana no es méas que lo que todas las madres
hacen “espontanea y naturalmente” con sus hijos en los primeros meses de vida, desde
gue la humanidad existe, ella escribe “espontanea y naturalmente” entre comillas porque
de “natural” no tiene nada. Se trata de un saber inconsciente transmitido a lo largo de
generaciones, constituido y retrabgjado en cada madre en funcion de su historia
individual en e seno de la cultura en que vive.

Sin saber nada de psicoandlisis, desde milenios antes que el psicoandlisis se inventara,
las madres se han dedicado a generar la chispa del deseo en cada hijo. Sutil articulacion
significante que tiene que ver con lo mas intimo de cada una, se viene preparando por o

menos desde que cada mujer pasara por su Edipo. (Coriat, 2006)
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Haydeé Coriat considera la Estimulacion Temprana como una disciplina terapéutica,
cuyo objeto de trabajo son los bebés que presentan dificultades en su desarrollo. (Coriat,
1997)

La estimulacién temprana como terapéutica: rescata o revalorizatodo lo que € nifio o €
bebé puede hacer, decir o desear cuando se libera de la enorme carga que le impone €
diagnéstico a través de los padres o sus reeducadores. Asi, se intenta abrir € espacio
donde se articulen dos instancias, donde se ponga en juego un conocimiento pero se
degje siempre una pregunta sin contestar: ¢cud serd e futuro de ese nifio? (Maidagan,
1989)

En estimulacion temprana, se trabaja con nifios desde que estan estructurandose como
sujetos, organizando su mente, tomando su cuerpo como herramienta, y con sus
familias. Es un trabagjo en € que se pone en juego la subjetividad de los profesionales,
asi como la salud de equipo. Por elo se hace necesario readlizar un trabgo
psicoanalitico sobre €l dispositivo. (Torres, 2008)

Se circunscribe la estimulacion temprana a una practica clinica en relacion a bebés de 0
a 3 anos de edad que, por algunarazon pre, peri 0 post natal presentan un trastorno en su
desarrollo o se presupone que podrian presentarlo. (Maidagan, Baraldi, 2005)

Las bases fundantes del desarrollo del yo acontecen durante el tiempo de la
estimulacién temprana. Asi, laimportancia del trabajo clinico reside en que € bebé del
cual e equipo se hace responsable surja un pequefio nifio con su propia personalidad y
Sus propios deseos, para que esto sea posible se debe atender fundamentalmerte a la
construccion de su aparato psiquico. (Coriat, 2006)

Siguiendo a Coriat la construccion del yo depende de lo simbdlico; 1o “simbdlico” esla
lengua: las palabras y las leyes. También podemos considerar a lo ssimbdlico como la

cultura.
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Interdiscipling, transdisciplina y multidisciplina en & tratamiento de estimulacién

temprana

La practica en estimulacion temprana se sustenta en un equipo interdisciplinario: se trata
de especidistas en varias disciplinas trabajando juntos en un caso, tratando de wnificar
criterios. Pero € desafio consiste en trabgjar en forma transdisciplinaria, para que €l

nifio con discapacidad se pueda desarrollar en todas sus dimensiones. Siguiendo a lo
planteado por Alicia Stolkiner, se puede decir que “lo transdisciplinario es un momento,
€s un producto siempre puntual de lo interdisciplinario” (...) “Quizés sirva una metéfora
para explicar esto: la orquesta sinfonica, en la que cada instrumento tiene su
especificidad, su técnica y sus ensayos particulares. S llegamos antes de que el
concierto comience, oiremos una polifonia inarmoénica. Sin embargo, cuando la sinfonia
comienza, es una. Un solo producto que, no obstante, contiene la diversidad de sonidos
de cada instrumento de una manera que no se explica por simple adicion. S
reemplazaramos los instrumentos por las disciplinas, la sinfonia, esa Unica sinfonia, esa
unidad que desaparecera apenas termine la g ecucion, serialo transdisciplinario”. (Vega,
2008).

Para Coriat (2006) lo transdisciplinario implica que cada uno de los profesionales de su
equipo ha reordenado los elementos propios de su préctica especifica en funcion de una
curadirigida desde la ética del psicoandlisis.

Quienes estamos abocados a trabgjo terapéutico en estimulacién temprana nos
enfrentamos con una nueva exigencia desde la clinica. Debido a que es ese bebé, unico,
singular por quien se consulta, quien demanda una formacién multidisciplinaria, ya que
en etapas tempranas, 10s factores constitutivos del nifio: estructura bioldgica, psiquica,

cognitiva, estan imbricados de ta manera que un abordaje terapéutico implica la
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valoracion y puesta en marcha de todos los factores estructurales e instrumentales.
(Jerusalinsky, 1988)

Formacion multidisciplinaria, significa, en fin, convocar a teorias y saberes de distintas
disciplinas para dar cuenta y sostener aquello que es objeto de la Estimulacién
Temprana: hacer que un nifio se desarrolle saludablemente a pesar de la discapacidad
especifica que pueda haberlo afectado. (Maidagan, Baraldi, 2005)

Poner € énfasis y detenerse sobre la formacion multidisciplinaria del terapeuta en
estimulacion temprana tiende a jerarquizar esta tarea y ubicarla en e campo de lo
terapéutico.

Multidisciplinariedad puede en algunos casos, ser considerada como una modalidad de
lainterdisciplinay en otros estar diferenciada en relacion alas distintas modalidades y/o
momentos en que acontecen o acontecieron los encuentros entre disciplinas. (Baldoma,
2006)

La interdisciplina se trataria de una interrelacién organica de conceptos que llevarian a
construir nuevas unidades.

Dice Fallari (1982) Un grupo interdisciplinario esta compuesto por personas que han
recibido una formacién en diversos dominios del conocimiento, que tienen diferentes
conceptos, métodos, datos y términos, y que se organizan en un esfuerzo comin
alrededor de un problema comun, y en donde existe una intercomunicacion continua
entre |os participantes de diversas disciplinas.

Cuando se trabgja interdisciplinariamente, se plantean problemas que se pueden resolver
mejor “entre” todos. (Baldoma, 2006)

La integracion es la que posibilita que € paciente no sea escindido, por asi decirlo,
“descuartizado”; a la vez que implica la confrontacion permanente con € grupo de los

aspectos cientificos que hacen al paciente y las ansiedades y los afectos que inundan al
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terapeuta en relacion con el nifio y sus padres e, incluso, con sus compafieros de trabgjo.
(Torres, 2008).

Otro supuesto subyacente a la interdisciplinariedad, es la condicién de disponibilidad
subjetiva e ideoldgica con la que necesitan contar 10s sujetos que se disponen a trabajar
de esta manera. Las adhesiones dogméticas a determinadas teorias, € poder que puede o
quiere gercerse a través del saber, no son condiciones que permitan acceder a un
didlogo abierto, a la construccion de un discurso en el que el sujeto pensante se
transforma en un “nosotros’. (Baldoma, 2006)

Ese lugar de encuentro de los distintos saberes es la puesta en marcha de la clinica
interdisciplinaria.

En la préctica de dicha clinica es importante € respeto por la autonomia de cada
disciplina, por sus historias diferentes y discursos diferentes. Si bien existen puntos de
coincidencia que justifican € esfuerzo de un trabajo en comun, debe estar delimitada la
especificidad de cada area, lo cual le da estatuto a cada una de €ellas y valoriza a cada
uno en su trabajo. (Maidagan, 1989)

La transdisciplina se ubica en e nivel superior de las posibles interacciones entre
disciplinas, y podria ser pensada como una aternativa a alcanzar después de haber
transcurrido y haberse construido una historia de trabajo interdisciplinar, que permitiera
el acceso a atravesamientos discursivos, situacion en la cual un determinado discurso,
gue provee una determinada mirada, degja de ser exclusivo de una disciplina, o
compartido mn otras, sino que ha causado la apropiacion del mismo par parte de los
miembros de un equipo. (Baldoma, 2006)

En palabras del propio Piaget, la transdisciplina “... se trataria de una teoria genera de
sistemas 0 estructuras, que incluyera estructuras operativas, estructuras regulatorias y
sistemas probabilisticos y que uniria diversas posbilidades por medio de

transformaciones reguladas y definidas’.
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Primer contacto entre lafamiliay & estimulador temprano

El equipo de profesionales se encuentra con una familia en la que ha nacido un hijo
enfermo, un hijo con dificultades. En muchos casos, se ve asociado a situaciones que no
han sido procesadas ni significadas. (Torres, 2008)

En ese momento los padres |legan alos estimuladores tempranos y alli los terapeutas se
transforman en los depositarios del monto de angustia, temores que Se vienen generando
desde € anuncio de la patologia. Se encuentran atrapados entre la demanda explicita o
implicita, por parte de los padres, de curacién de su hijo, y e saberse enfrentados a lo
imposible, alo que no se puede sanar ni curar. (Maidagan, 1989)

Surgen de los padres sentimientos contradictorios y complejos hacia el terapeuta. Por un
lado, estan presentes el aprecio, la gratitud, €l afecto y el respeto, pero al mismo tiempo
es posible que se resientan por la situacion de dependencia hacia €l profesional y
envidien los conocimientos que €l terapeuta posee que le permiten por momentos estar
muy cerca de su hijo y comprender |o que le pasa. La familia proyecta, en la persona
que atiende a su hijo, ansiedades, temores, su depresion; afectos que deben ser

visualizados. (Torres, 2008)

Intervenciéndel estimulador temprano

El terapeuta en estimulacion temprana interviene por medio de la palabra y/o acciones
concretas, en sesion con € nifio, de manera de mostrar a esa madre la posibilidad de
recomponer la relacion con su hijo. (Maidagan, Baraldi, 2005)

Su intervencién comienza cuando se instala dentro de la situacion casi como un
persongje familiar. Su opinién comienza a tener peso. Lo que hacey 1o que dice tiene un

significado especial para la progenitora. Todo su conocimiento debe estar dirigido a
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lograr que la madre poco a poco deje de mirar a estimulador temprano para poder mirar
a‘“su bebé’. (Maidagan, Baraldi, 2005)

En el trabajo con bebés y nifios pequefios y sus padres, la primera meta clinica es, sin
duda, en relacién con los padres; se trata de facilitarles € camino para que puedan
restituir las representaciones mentales e imaginarias que poseian de su hijo antes de la
concepcion e invistan ciertas formaciones sustitutivas que de alguna manera reemplacen
esta realidad que desestiman. Se procura que los padres complejicen € vinculo con su
hijo. Con € nifio, la primera meta clinica consiste en favorecer las relaciones vinculares
con los adultos, indispensable para constituirse en sujeto. (Torres, 2008)

El ge de esta meta clinica es, sin lugar a dudas, sostener un juego transferencial en el
que la funcion materna ir& reencontrando su lugar, y, smultaneamente, con un delicado
equilibrio, ir devolviendo a los padres, en la medida en que puedan tomarlo, ésto que

nos han adjudicado.

Formacion del estimulador temprano

El especiadista en estimulacion temprana debe tener una formaciéon especifica en
relacion con los bebés y no con un aspecto parcializado de los mismos, tomando como
gje en su trabgo clinico € posibilitar que aparezca ahi alguien que desee y desde ahi
produzca acciones que le pertenezcan, significativas para él y los otros.
Las autoras Maidagan y Baraldi (2005) consideran importante que la formacion del
terapeuta sea multidisciplinar, siendo los pilares fundamentales de su preparacion:
La Neurologia del Desarrollo, que ensefia |l as pautas madurativas que se vinculan
con lo orgénico, lo bioldgico que inciden en € desarrollo y en un punto lo

promueven.
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La Psicologia Genética, que da cuenta de los aprendizajes de los bebés que
interrel acionandose con el medio aprenden a conocerlo e incluso a dominarlo.
El Psicoandlisis, que da respuestas en |o ateniente a la constitucion subjetiva de
este nifio, que va a posibilitar que funcione, més ala de la discapacidad leve,
moderada 0 severa que presente.
Un especiaista en estimulacion temprana necesita imprescindiblemente conocer en qué
estructura se produce un sujeto del deseo, debido a que, 10 sepa o no lo sepa, lo quierao
no lo quiera, inevitablemente es en esa estructura, encarnada en los padres, donde sus
intervenciones tienen efectos... y €l efecto puede ser propiciador o iatrogénico. (Coriat,
2006)
Siguiendo a Coriat: un especialista en estimulacion emprana, para e gercicio de su
préctica especifica, necesita conocer elementos de la teoria psicoanalitica. Estos
elementos se pueden sgintetizar en cinco conceptos. constitucion del  sujeto,
transferencia, juego, direccion de la cura e interdisciplina.
Un especialista en estimulacion temprana, terapeuta Unico, No s Sin un equipo con €l
cual pensar, discutir, revisar, reelaborar permanentemente su lugar. (Coriat, 1996)
Uno solo, pero apoyado en un equipo interdisciplinario, es decir, con otros. Otros a
quienes poder consultar 1o que supera sus conocimientos en cada una de las éreas; ya
sea llevandoles sus preguntas, ya sea incluyendo un pedido de consulta a los padres,
proponiéndoles a éstos que otro profesional observe a nifio desde la mirada de su
propia disciplina, ayudando a plasmar, en lainterconsulta, |os pasos a seguir en el curso

del propio tratamiento en relacion a un problema especifico. (Coriat, 2006)
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Tarea dd estimulador temprano

Latarea del estimulador temprano consiste fundamentalmente en observar ala madre, el
padre, a nifio, a vinculo; sus miradas, verbalizaciones, sostén y movimientos; la
modalidad de las relaciones objetales. Debe tener muy en cuenta e discurso de los
padres, iguamente importante es todo agquello que pueda leer (ver) en e bebé, para
saber qué ofrecerle y abrir asi el campo del interés y la demanda. No debe intervenir
sobre e nifio con actitudes maternales, lo debe hacer a través de la madre; con
explicaciones, descripciones o0 preguntas que la ayuden a pensar, recordar, elaborar.
(Torres, 2008)

Reuniones de equipo, supervisiones, ateneos, entrevistas psicolégicas y neuroldgicas,
interconsultas, son imprescindibles para no encerrarse en los pacientes en un juego
imaginario en e que e “saber absoluto” pretende reinar. El equipo nos ayuda a
corrernos de lugar, a no obstruir e camino que este bebé y sus padres deberan recorrer.
Para dgjar de ser bebé debera dejar al especialistay e especidista dejarlo a él. (Coriat,
1996)

Los padres y su hijo se ven semanamente con un Unico profesional, pero se considera a
la estimulacién temprana, en si misma, una nueva disciplina, formada con el concurso
curricular de varias otras - neurologia, psicologia evolutiva, psicomotricidad,
kinesiologia, lenguaje, fonoaudiologia, psicopedagogia, puericulturay... psicoandisis-.
Ninguna de todas €ellas agota por si sola aquello que un especialista en estimulacion
temprana necesita saber para hacerse cargo ddl tratamiento de un bebé, pero tampoco
quiere decir que sea hecesario que alguien relina todos esos titulos para hacerlo. (coriat,
2006)

Por medio de asesoramientos, se procura que la madre desde el primer dia sepa de las

potencialidades de su nifio y pueda comprender y diferenciar sus reacciones. Esta es una
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meta a lograr con €l fin de mejorar las relaciones vinculares, resultando indispensables
las capacidades de la madre y € nifio. Por un lado, cada madre posee la capacidad para
dar y ayudar al hijo a transformar la relacién que sostiene con € medio, |as personas 'y
los objetos. Ella daintencionalidad a sus actos. Por €l otro, el bebé tiene capacidad para
desplegar sus instintos agresivos, proyectar 1o doloroso e introyectar o bueno, alucinar
e imaginar. Desarrolla su proceso identificatorio, y la conyplejizacion progresiva del

proceso simbdlico le posibilita crear |as representaciones mentales que necesita. (Torres,

2008)

Fin de la estimul aciéon temprana

El fin que se propone, desde la vertiente psicoanalista, para todo tratamiento de
estimulacién temprana, es propiciar la produccién/paricion de un sujeto de deseo, 1o que
equivale a decir que no le interesa la produccion de autdmatas por mas que funcionen
bien. Para acceder a este fin, que se propone los caminos deberan ser distintos para cada
caso. No hay posibilidades de producir sujetos en serie, con una misma matriz, con un
mismo programa. Se trata de poner en juego una técnica, respetando la singularidad de
cada nifio, significa poner en marcha un proyecto terapéutico donde la técnica es slo

una herramienta para llevar adelante este proyecto. (Coriat, 2006)
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Antecedentes sobre € tema o estado del arte

Bryant, D.M. y Ramey, C.T. (1989) comprobaron que e desarrollo del nifio es €
resultado de un complgo proceso de interaccion entre e organismo y las aferencias
ambientales. Por otra parte, diferentes investigaciones en e campo de la intervencion
temprana estan poniendo de manifiesto que en los primeros meses de vida no es tan

necesario € simple entrenamiento sensoriomotor, sino que hay gque tener muy en cuenta
otros aspectos de gran importancia: € guste familiar, e apoyo socia a la familia, €

bienestar persona y familiar, € estrés de los padres, |os patrones de interaccién, € disefio
del ambiente fisico del hogar, los aspectos relacionados con la salud ddl nifio, etc. (Dunst,
Trivette, Hamby y Pollock, 1.990; Claflin y Meisdls, 1.993; Brinker, Seifer y Sameroff,
1.994).

Los resultados de los trabagjos experimentales ponen claramente de manifiesto un cierto
nivel de plagticidad en € sistema nervioso central, sobre todo durante los periodos
tempranos de la vida. Esto posibilita la existencia de modificaciones, que se presentan

como debilitacién o atrofia de determinados circuitos neuronales por e desuso, y también
como € desarollo o incremento de nuevas conexiones singpticas y extensiones
dendriticas. La oportunidad de aprendizaje en un ambiente complejo produce aumentos en
el nimero de sinapsis corticales cerebraes y en las dimensiones del campo dendritico; de
otro lado, parece que la adicion singptica se asocia con € aprendizaje, mas que con las
demandas de actividad (San Salvador, 1.987; Greenough, 1.983 y 1.993). Los periodos de
desarrollo cerebral rgpido y abierto para € aprendizgje durante las primeras etapas de
crecimiento del cerebro sugieren como e ambiente puede cumplir su papel en e desarrollo
de las edtructuras nerviosas, las cuales se desarrollan seglin € tipo de experiencia. Asi

pues, e ambiente es capaz de modificar lafuncion y la estructura cerebral, de forma que la

experiencia tiene consecuencias en diferentes niveles de integracion mas o menos
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perdurables (Dierssen, 1.994). En e caso de los seres humanos, la normaidad parece
requerir un medio ambiente moderadamente interactivo con € nifio, proporcionando afecto
psicolégico, bajo nivel de castigo fisico y estimulo para un desarrollo culturamente
relevante. La plasticidad de las estructuras nerviosas es, pues, un hecho més que revelador
y ago cada vez més evidente, ya que parece que € tejido nervioso puede responder ala
lesion, no sblo creando nuevas singpsis para ayudar a recuperar la funcién, sino también
cambiando la naturaleza de su funcion preprogramada para facilitar un funcionamiento

adecuado (Anastasiow, 1.990; Villablanca, 1.991).

Gibson, D ay Harris, A. sefidan que las investigaciones reunidas desde los estudios de
temprana intervencién para los nifios e infantes con Sindrome de Down, producen la
consistencia de beneficios a corto plazo en e crecimiento de las habilidades lineares
motoras, repertorio social smpley puntgje Cl (Cociente Intelectual). Relinen evidencia
conflictiva en apoyo a no, de los beneficios en los dominios motor total, linglistico y
cognitivo/académico. El apoyo en la tenacidad de los logros y en e seguimiento de los
primeros afos de escuela primaria es desalentador. Recomiendan que:

1) Los programadores de intervencion visualicen las suposiciones del trabajo clave
y las posiciones gubernamentales presentes, practiquen mas criticamente.

2) Lacurricula de intervencion reflgje las propiedades Unicas de comportamiento
biol6gicas del sindrome, teniendo en cuenta las diferencias individuales las
cuales son independientes de sello etiol 6gico.

3) Los distemas de entrega de cuidados se basan mas enteramente en la
colaboracion multidisciplinaria entre los campos de las ciencias de saud y

educacionales.
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Ludlow, JR. Allen, L.M. (1979) evauaron 55 nifios pre-escolares con Sindrome de
Down utilizando la escala de Griffiths de Desarrollo Mental. Ellos eran todos nifios con
sindrome de Down, habitantes de Cape Town, quienes hablaban inglés o africano como
primer idioma. Habia una disminucién significante en el cociente con la edad creciente
y €l subpuntgje de escuchay habla fue mas baja que los demas subpuntajes.

No se encontraron asociaciones significativas entre la edad maternal, sexo, clase socia

0 raza del nifio y su desarrollo. Hubo una asociacion negativa entre e cociente del

desarrollo y €l nimero de hermanos. La estimulacion adiciona de un centro pre-escolar
0 grupo de juegos fue asociado con €& funcionamiento mejorado en desarrollo, cuando

se compara con los nifios cuidados en un hogar durante el dia.

Muy pocas investigaciones han enfocado en € desarrollo y la evaluacion de las
estrategias de intervencion disefiadas para facilitar la adquisicion de las habilidades de
comunicacion pre-linguisticas. Por ese motivo, Warren, S.F. Y otros (1993) llevaron a
cabo dos experimentos para determinar los efectos de un enfoque de ensefianza en la
adquisicion y generaizacion de habilidades de comunicacion pre-linglisticas. En el
primer experimento, utilizaron e enfoque de intervencién dentro de un disefio multiple
de linea basica para ensefiar una imitacién vocal pre-linglistica, una solicitud o
comentario a un tema simple con Sindrome de Down y demora en € lengugje.

Los resultados indicaron que e enfoque fue efectivo en facilitar la utilizacion de estas
habilidades por parte del nifio dentro la posicién del tratamiento. Por lo tanto, en el
segundo experimento condujeron un analisis mas comprensivo de este enfogque con
cuatro sujetos con retraso mental. A tres de estos sujetos le ensefiaron a pedir o solicitar,
y a un sujeto le ensefiaron las dos cosas (a solicitar y a comentar). Los resultados
indicaron que la intervencion fue efectiva en alcances de los objetivos dentro del

entrenamiento estipulado para los cuatro sujetos.
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Los cuatro sujetos demostraron la evidencia de la generaizacion a través de los
materiales de estimulo, posicion, profesoresy estilo de interaccion.

Hubo también evidencia de efectos reciprocos en los profesores en las aulas, en la
posicién de la generalizacion interactuada con los alumnos, como resultado de los

cambios en € comportamiento y comunicacion del nifio.

Eloy J Pineda Péez y Elsa Gutiérez Bar0 realizaron una investigacion
cuasiexperimental de intervencion con disefio de estudio antes-después con grupo
control no equivalente en e Circulo Infantil Especia "Zunzin", del municipio Playa,
Ciudad de La Habana, desde marzo a junio del afio 2007. El universo lo constituyeron
todas las madres o padres de los nifios sindrome Down matriculados en la institucion
sefidada. La muestra fueron todas las madres o padres de los nifios del universo. Lo
congtituyeron 32 madres y 4 padres, que viven en varios municipios de Ciudad de La
Habana. Seredliz6 en 3 fasesy se aplicaron 3 talleres.

Antes de los talleres los padres reconocian las minusvalias en sus hijos, las minusvalias
mas frecuentes son €l trastorno del lenguaje, dificultades en € autovalidismo y en €l
cumplimiento de las ordenes, creen en la posbilidad de integrarse a la sociedad.
Después de los talleres aumento el reconocimiento de estas discapacidades, |a necesidad

de recibir informacion para estimular a nifio y la esperanza de los padres en sus hijos.
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M etodologia

Areade Estudio

La investigacion se realizd en distintos Establecimientos de Educacion Especial: éstos
se encuentran ubicados en diferentes localidades del Departamento Marcos Juarez (ver
Anexo 1) de la provincia de Cérdoba (al sudeste de la Capital Provincial, a una distancia
aproximadamente de 300km de lamisma, en € limite con la provincia de SantaFe) y en

asociaciones de padres de nifios con Sindrome de Down de la Ciudad de Rosario.

Cuadro |: Caracteristicas del Departamento M ar cos Juar ez

Departamento M ar cos Judr ez = Cruz Alta

Cabecera: 'Marcos Juarez = Genera Baldissera

Superficie: |9.490 km? = General Roca

- » Guatimozin
Habitantes: 199.761 (Censo 2001)
» |nriville
Densidad: 10,5 hab/km?
» |daVerde
= Algo Ledesma
= Leones

= Arias
= Los Surgentes

= Camilo Aldao
» Marcos Judrez

Municipios |, Capitén General

= Monte Buey
y Bernardo O'Higgins _

= Sara
Comunas: = Cavanagh

= Saladillo

= ColoniaBarge
= VillaElisa

= Colonialtaliana
» ColoniaVeinticinco

= Corra de Bustos



Noetinger

Colonia Maria Godeken

Colonia Marcos Sastre

= Hora

San José del Saltefio

Catastralmente el departamento se

divide en 7 pedanias. Caldera, Colonias,

Cruz Alta, Espinillos, Las Tunas,
Liniersy Saladillo.
Poblacién:  Segln estimaciones del

[INDEC] en [2005] tenia 100.897
habitantes, los que representaban el
3,25% del total provincia. Al igua que
lo acontecido en otros departamentos de
lallanura sudoriental de la provincia,

Marcos Juarez sufri6 una sensible
disminucion de sus habitantes durante el
periodo [1947]-[1960]. Desde entonces,
la poblacion departamental viene
creciendo lentamente. Una caracteristica
demogréfica es la distribucion de la
poblacion en distintas localidades. La
ciudad de Marcos Juérez, principal

centro urbano, contenia un poco mas del

24% de los residentes de esta unidad
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politicaa. Marcos Juarez tiene su
economia ligada de manera definitiva al
campo. Pero a diferencia de otras
unidades del sur, esta jurisdiccion esta
acompafiada por una gama de pequefias,
medianas y grandes industrias. En
cuanto a las principales existencias
Nacional

ganaderas, € [Censo

Agropecuario de 2002] reflgd la
importancia de los porcinos, con 79.805
cabezas y los bovinos, con 286.327
cabezas. La agricultura es otros de los
pilares de la economia departamental,
Cuyas mayores participaciones son la
soja, € trigo y € maiz, entre otros
cultivos. Esta actividad demanda una
amplia red de silos para € acopio y una

aceitada logistica para € transporte de

los granos.



Las escuelas en las que se desarroll6 la investigacion son de jurisdiccion provincia y
con subsidio estatal; € nivel socioeconémico de los alumnos que asisten a las mismas

es medio, de acuerdo a lo manifestado por |as autoridades de esas instituciones.

Tipo de Estudio

Se trata de un estudio descriptivo, transversal y correlacional.

Estudio Descriptivo

Los estudios descriptivos buscan especificar las propiedades importantes de personas,
grupos, -comunidades o cualquier otro fendmeno que sea sometido a anélisis (Dankhe,
1986). Miden y evallan diversos aspectos, dimensiones o componentes del fendmeno o
fendmenos a investigar. En un estudio descriptivo se selecciona una serie de cuestiones
y se mide cada una de ellas independientemente, para asi -y valga la redundancia-

describir lo que se investiga.

Estudio Transversa

Los disefios transversales son investigaciones que recopilan datos en un momento
anico. Por lo genera estos disefios son muy usados dentro del enfoque cualitativo, y se

aplican a problemas de investigacion nuevos o pocos conocidos.
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Estudio Correlacional

Este tipo de estudios tienen como proposito medir € grado de relacion que exista entre
dos 0 més conceptos o variables (en un contexto en particular).

Los estudios correlacionales miden las dos 0 mas variables que se pretende ver s estan
0 no relacionadas en 1os mismos sujetos y después se analiza la correlacion.

La utilidad y €l propésito principal de los estudios correlacionales son saber como se
puede comportar un concepto o variable conociendo el comportamiento de otra u otras

variables relacionadas.

Pobl acion Objetivo

Nifios con Sindrome de Down (sin otras patol ogias asociadas) con edades comprendidas
entre 1 y 20 afios, que estdn escolarizados y que concurren a escuelas especiales y /o
comunes de los departamentos Marcos Juarez (Pcia. de Cordoba) y Rosario (Pcia. de

Santa Fe) en e afio 2010.

Universo

La poblacién con la que se trabaj6 se constituye con madres de nifios con Sindrome de

Down, con edades en la franja etarea entre los 1 y 20 afios.

Muestra

En esta etapa se trabajé con un grupo integrado por 18 madres de nifios que prestaron su

consentimiento informado oral, constituyendo asi una muestra no probabilistica de
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conveniencia. Debido a que la poblacion es reducida ya que se trata de nifios con una
patologia genética (tal como es el caso del Sindrome de Down) se dificulté |la tarea de

saleccionar una muestra aleatoria de madres de esos nifios.

Técnica de Recoleccion de Datos:

La Entrevista

La entrevista en esencia consiste en una interacciéon entre dos personas, una de las
cuales (el investigador) formula determinadas preguntas relativas a tema en
investigacion, mientras la otra (el investigado) proporciona verbalmente o por escrito la
informacion que le es solicitada

Bésicamente existen dos tipos de entrevistas: la dirigida, estructurada o guiada que
sigue un procedimiento fijado de antemano por un cuestionario 0 una guia de entrevista;
y lano dirigida, 0 no estructurada que deja la iniciativa del entrevistado a la narracion
del tema de interés.

En la presente tesina se redlizardn entrevistas dirigidas o estructuradas que tienen la
ventgja que las preguntas sean claras y comprensibles para los sujetos en estudio,

mejorando la confiabilidad y validez de la informacion captada.
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Andlisis de Datos

a) Caracterizacion dela muestra:
Se trabgj6 con un total de 18 mamés de nifios con Sindrome de Down.
Con respecto a la elad de los nifios que recibieron Estimulacion Temprana poseen
menos de 5 afios 4 de ellos, entre 5y 10 afios 2 y mas de 10 afios 4.
Todos los nifios que no recibieron Estimulacion Temprana tienen més de 10 afios,

pudiéndose observar |o descripto en la siguiente tabla:

TablaN° 1:

Distribucion de lamuestra por Edad de los nifios con Sindrome de Down que recibieron 'y no
recibieron Estimulacién Temprana.
Rosario y Marcos Juarez, 2010

Edad (en afios) Con estimulacion Sin estimulacion
temprana temprana
1-5 4 -
5-10 2 -
10-20 4 8
Tota 10 8

Lamayoria de los nifios que recibieron estimulacion temprana son del sexo masculino.
Los nifios que no recibieron este tratamiento son: 4 varones y 4 nifias, como se detalla
en el primer gréfico:

GréaficoN° 1.

Distribucién de la muestra por sexo de los nifios con Sindrome de Down que recibieron y no
Estimulacion Temprana.

4 O Masculino|

3 O Femenino

Con Est Temprana Sin Est Temprana
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Serealizaron las entrevistas a madres de 10 nifios que recibieron estimulacién temprana

y 8 que no realizaron este tratamiento.

Se destaca que en todos |os nifios que recibieron estimulacion temprana, 10s motivos por
los cuales llevaron a sus hijos fueron: por recomendacion proveniente del médico
pediatray por conviccion de los padres.

En e caso de los nifios que no recibieron estimulacion temprana, las madres refieren
gue sus hijos no redlizaron € tratamiento porgue no conocian acerca del mismo, nadie

se lo recomendd, los estimularon ellas mismas en sus hogares.

En ambos grupos de nifios, €l terapeuta consultado con mayor frecuencia fue el
fonoaudidlogo. Consultaron a psicélogo casi en su totalidad las madres de los nifios
gue no recibieron estimulacion, mientras que las mamas cuyos nifios fueron tratados lo
hicieron en menor medida, tal como puede observarse en la tabla que se muestra a

continuacion:

Tabla N° 2:

Digtribucion de la muestra por consulta a atros tergpeutas de nifios con Sindrome de Down que
recibieron y no recibieron Estimulacion Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juérez, 2010

Consultaaotros Con estimulacion Sin estimulacion
Terapeutas temprana temprana

Fonoaudiologo 5 6
Kinesiologia 3 -
Genetista 1 -
Psicologo 2 4
Psicopedagogo 1

Terapista Ccupacional 1

Maestraespecial 1 -

Esp. en equinoterapia 1 -
Otras especialidades 2 -
médicas

Equipo interdisciplinario 1 -
Psicomotricista 1 1
Ninguno 2 1

Nota: fueron uno o maslosterapeutas consultados por los padres
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b) Entrevistas:
Se redlizaron 18 entrevistas. Para facilitar |a apreciacion de los resultados se presentaran

los siguientes gjes de andlisis:

Desarrollo Psiquico

La mayoria de las madres entrevistadas de nifios que recibieron estimulacién, dicen que
comenzarona mirarla alos ojos desde e primer momento, tal como se evidenciaen €l

fragmento que se cita a continuacion:

“ Desde que nacié me miraba con atencion” (Madre de varén, de 8 afios).

En cambio, las madres de nifios que no recibieron estimulacion enuncian que €
intercambio de miradas consu hijo se produjo pasado un tiempo desde su nacimiento, a

excepcion de dos de ellas; esto se puede gjemplificar con las siguientes respuestas.

“Ya de grandecito, ya desde ese tiempo” . (Madre de varon de 20 afios)

“ Alos 3 meses aproximadamente” . (Madre de nifia de mas 14 afios)

TablaN° 3:

Distribucion de la muestra por momento en que e nifio comenzd amirar ala madre alos ojos
de nifios con Sindrome de Down que recibieron y no Estimulacion Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juérez, 2010

Mirar alosojos Con estimulacion Sin estimulacion
temprana temprana

Desde @ primer 6 2
momento

Antes de 1 afio - 1

1 aoy medio — 2 - 1

anos

De grandecito - 1

No recuerda 4 3

Total 10 8




Tres de las mamés de nifios que recibieron estimulacion dicen que sus hijos comenzaron a
sonreir desde su nacimiento, otras manifiestan que lo hicieron antes del tercer mes de

vida

“ Desde e momento del nacimiento sonreia” (Madre de varon de 1 afio y 11 meses)

S6lo uno de los nifios que no recibid estimulacion sonrié a momento de nacer, mientras

gue €l resto lo hizo en un tiempo posterior.

“ Cuando yo le hablaba mucho, tendria 9 meses’ (Madre de nifia de 19 afios)

Tabla N° 4:

Distribucion de la muestra por e momento en que comenzé a sonreir de nifios con Sindrome de
Down que recibieron y no Estimulacion Temprana
Dptos. Rosario y Marcos Juéarez, 2010

Sonreir Con estimulacion Sin estimulacion
temprana temprana
Desde que naci6 3 1
1- 3 mese 4 2
3— 6 mes 2
6 — 12 meses< - 3
Totd 7 8

Nota: 3 madresde nifios querecibieron estimulacion temprana no recuer dan cuando

comenzar on a sonr eir

En & grupo de nifios estimulados tempranamente, la mayoria cuentan con amigos tanto
varones como mujeres, hubo casos en que no se pudo indagar con respecto a este item

dado que eran nifios de muy corta edad.

“Tiene amigos tanto chicos sin discapacidad y chicos con discapacidad. Sale con un

grupo u otro segun las invitaciones que tenga. Hasta ahora ella se maneja en los dos

ambitos de manera normal” (Madre de nifia de 18 afios).
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“ Tiene amigos del colegio tanto varones como nifiasla invitan air al cine o al centro”

(Madre de nifia de 20 afios).

En e grupo de nifios que no recibieron estimulacion temprana, la mitad tienen amigos

de ambos sexos y la otra mitad no cuenta con amigos.

“No tiene amigos porque vivimos en un barrio donde no hay chicos entonces somos

todos grandesy no” . (Madre de varén de 15 afios)

“ Esta siempre con nosotros (su familia) por eso no tiene amigos’ (Madre de varén de

20 afios)

Desarrollo Cognitivo

La mayor parte de los nifios demostraron interés por algin juguete en especial, a
excepcion de dos casos que no realizaron estimulacion. Percibiéndose discrepancias en

la edad que los juguetes les [lamaron la atencion.

“Le interesaban todos |os juguetes con sonido y jugaba con muchos juguetes didacticos.
Habia un tentempié chiquito que ella lo tenia siempre, le gustaba mucho, en ese tiempo

en el periodo de 1 afio” (Madre de nifia de 18 afios, que recibi6 estimulacién)

“Demostré interés por los sonajeros con masica entre € tercer y el cuarto mes’

(Madre de varén de 2 afios que recibi6 estimulacion)

“ Jugaba con todo lo que encontraba a su alcance desde los 8 meses’ (Madre de nifa

de 12 afios que no realizd estimulacion)



“Alos 2 afios le llamaban la atencion los peluches” (Madre de varon de 21 afios, que

no realizo estimulacion)

Tabla N° 5:

Distribucién de la muestra por edad en que comenzaron a interesarse por algun juguete en
especid los nifios con Sindrome de Down que recibieron y no Estimulacion Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juéarez, 2010

Edad en que se Con estimulacion Sin estimulacion
interesO por juguetes temprana temprana
Menos 6 meses 4 1
6— 12 meses 2 1
1— 2 afios 2 -

Més 2 afios - 1
No demostro interés - 2
Total 8 5

Nota: 5 madresno recuerdan (2 de nifios que recibieron estimulacion
tempranay 3 de nifios que no recibieron estimulacion temprana)

Entre los nifios que recibieron estimulacidn, excepto dos con menos de 2 afios, € resto

concurre o concurrio a jardin de infantes:

“ Ella empez6 € jardin comin y bueno eso la favorecié muchisimo porque tenia que
hacerse entender, tenia g emplos mas superadores, entonces ella tenia que esforzarse
un poco mas, tenia que respetar reglas y normas a rajatabla porque por ahi son muy
caprichosos o estan muy mimados y les cuesta eso, les cuesta cumplir las 6rdenes por

eso a mi la escuela me favorecio una barbaridad” (Madre de nifia de 18 afios).

En € caso de los nifios que no recibieron estimulacion temprana, tres de ellos no

asistieron a jardin, los otros cinco si 1o hicieron.

“No fue al jardin, fue a una escuela especial con un trabajo de integracion muy malo.
Lo incorporé a la escuela especial pensando que de la escuela especial me lo iban a
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incorporar al jardin. El empez0 la escuela especial a los 3 afios, entonces pensé cuando

el tengad4 o 5lovan aintegrar al jardin, pero no fue asi” (Madre de varon de 15 afios)

Todos los nifios jugaban a los 3 afios con pelotas, bolitas, autitos, masa, a la mufieca.
Reflejandose la ausencia de juegos didacticos (rompecabezas, encastre, bloques) en €l

nifios que no acudieron estimulacion.

“ Ahora juega muchisimo a todo. Le gusta jugar con masa, le gusta jugar con la pelota,
con los autitos. Todo le gusta; todos los juegos que vos le pongas. |os rompecabezas, la
granja, escribe en e pizarron. Juega todo el dia. Ahora vay elige sus juguetes, elige

sus autos, va a buscar la pelota, €l triciclo, todo le gusta” (Madre de varén de 3 afios y

7 meses que realizo estimulacion)

“ Alrededor delos 3 afiosle gustaba ir a la plaza y subirse a la hamaca. S la llevas
actualmente ahi la podés despegar. Y juguetes todos’ (Madre de nifia de 19 afios que

no realizo estimulacion)

TablaN °6:

Distribucion de la muestra por juguetes que utilizaban a los 3 afios 1os nifios con Sindrome de
Down que recibieron y no Estimulacion Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juéarez, 2010

Juguetesalos3afios | Con estimulacion Sin estimulacion
temprana temprana
Rompecabezas 2 -
Didacticos 2 -
Autitos 3 1
Masa 1 -
Pelota 2 3
Mufieca 1 -
Boalitas 1 -
Arrastre - 1
Triciclo - 1
Plaza 1 1

Nota: Las madres dieron una o mas opciones dejuguetes a los 3 afios
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En su mayoria los nifios estimulados comenzaron a dibujar entre el primer y segundo

ano.

“Yo le di los primeros crayones a los 18 meses, en parte dibujaba y en parte de los
comia. Asi que tengo registros de los dibujos de esa edad hasta ahora” (Madre de nifia

de 18 afios).

“ Habré& tenido 2 afios cuado iba a la psicopedagoga, ya dibujaba” (Madre de varon de

20 anos).

Los nifios no estimulados tempranamente realizaron sus primeros dibujos con més

frecuenciaentre los 2 y 4 afios.

“Comenzd a dibujar a los 4 afos, todavia est4 en la etapa del garabato” (Madre de

nifia de 12 afnos).

“Dibuja a su manera; pinta y escribe desde que comenzo € jardin a los 4 afios’

(Madre de nifio de 20 afios).

TablaN° 7:

Distribucion de la muestra por edad en que realizé sus primeros dibujos de nifios con Sindrome
de Down que recibieron y no recibieron Estimulacion Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juéarez, 2010

Edad desdela que Con estimulacion Sin estimulacion
dibuja temprana temprana
1- 2 ahos 4 -
2 — 4 anhos 2 5
4 — 6 afos - 1
6 y mas anos - 2
Tota 6 8
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La mitad de nifios de los que recibieron estimulacion temprana concurrieron a la
escuela primaria (los otros cinco nifios no asistieron ain porque no tienen la edad
cronol 6gica para hacerlo). La mayoria de estos nifios concurrieron a establ ecimientos de
educacion comun y leen y/o escriben, tal como puede apreciarse en los siguientes

fragmentos:

“ S tuvo maestras especiales, si tuvo terapeutas, si € instituto de rehabilitacion pero no
pasd por escuela especial; porque nosotros Nos propusimos que ella sea una persona y
gue pueda estar incluida en la sociedad por mas que cueste, sabemos que es dificil pero
hasta donde nosotros podamos...” “Ella ya leia desde primer grado, en primer y

segundo grado empezd con la lecturay la escritura” . (Madre de nifia de 18 afios)

“ Escuela normal leey escribe. S lee mgjor que escribir” (Madre de nifio 20 afios)

La mayor parte de los nifios que no recibieron estimulacion temprana concurrieron a

escuela primaria especial y no leen y/o escriben:

“Fue a la escuela especial desde los 6 a los 14 afos, pero no sabe leer ni escribir”

(Madre de nifia de 19 afios)

“Fue a la escuela especial pero definitivamente no aprendié nada. No lee ni escribe
i Tanto afos en la escuela!, fueron 7 afos que estuvo yendo a esa escuela y |o Unico que
aprendio fue a hacer rayitas, después lo sacamos de la escuela” . (Madre de nifio 20

anos)
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Tabla N° 8:

Distribucion de la muestra por moddidad de escuela primaria a la que concurrié en nifios con
Sindrome de Down que recibieron y no recibieron Estimulacion Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juérez, 2010

Escuela primaria Con estimulacion Sin estimulacién
temprana temprana
Comun 3 -
Especid 1 7
Comun y especia 1 1
Totd 5 8
Tabla N°9:

Distribucion de la muestra relacionada a la adquisicion de lectura y/o escritura en nifios con
Sindrome de Down que recibieron y no Estimulacién Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juarez, 2010

Con estimulacion Sn estimulacion
temprana temprana
Lee 1 1
Escribe - -
Leey escribe 3 -
Copia - 1
No lee ni escribe 1 6
Totd 5 8

Desarrollo motriz

En los nifios que fueron estimulados tempranamente, €l sostén de la cabeza se produjo
en la mayor parte de los casos entre e primer mesy €l sexto mes; logrando la posicion
de sentado entre el primer mesy e noveno. Los nifios que no realizaron estimulacion,
sostuvieron la cabeza en su mayoria entre €l tercer y noveno mes, aunque hubo tres que
superaron los 9 meses para poder redlizarlo y se sentaron entre el sexto mesy e afo,

aproximadamente.
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Tabla N° 10:

Distribucion de la muestra por momento en que sostuvo la cabeza de nifios con Sindrome de

Down que recibieron y no Estimulacion Temprana

Dptos. Rosario y Marcos Juérez, 2010

Sostuvo cabeza Con estimulacion Sin estimulacion
temprana temprana
1- 3 meses 4 -
3— 6 meses 2 4
6 — 9 mese< 3 1
9— 12 messx 1 1
12 mesesy mas - 2
Totd 10 8
TablaN° 11:

Distribucion de la muestra por momento en que adquirié la posicion sentado en nifios con
Sindrome de Down que recibieron y no recibieron Estimulacion Temprana.

Dptos. Rosario y Marcos Juérez, 2010

Sesenté Con estimulacion Sin estimulacion
temprana temprana
1- 3 meses 1 -
3— 6 mese -
6 — 9 mese< 7 1
9 — 12 meses - 3
12 mesesy més - 3
Totd 9 7

Nota: 2 madres no recuerdan cuando se senté su hijo (1 madre de un nifio con
estimulacion tempranay 1 una madrede un nifio sin estimulacién temprana)

En e grupo de los nifios que recibieron estimulacion temprana la mayoria comenzé a

caminar entre e primer afo y los 2 afios (el resto cuenta con menos de un afio de vida);

“Empezd a caminar al afio, tenia un afio y dos meses, empezd rapido porque

empezamos con equinoterapia y esto agiliza el tono muscular” (Madre de nifia de 3

anos).
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“ Allos 2 afios mas 0 menos; yo trabajé mucho para eso: la tenia arrodillada, haciamos
todos los gercicios que me decian, nos ibamos a la plaza, trabajé mucho en ela”

(Madre de nifia de 18 afios)

L os nifios que no recibieron estimulacion temprana, en su mayoria empezaron a caminar

alos 2 afos y los restantes, alos 3 afios.

“Hasta los 2 afios gateaba y a los 2 afios y medio empezd a caminar” (Madre de nifia

de 12 afos)

Tabla N° 12:

Distribucion de la muestra acorde ala edad en que comenzaron a caminar 10s nifios con
Sindrome de Down que recibieron y no Estimulacion Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juérez, 2010

Edad en que Con estimulacion Sin estimulacién
comenzo a caminar temprana temprana
1 ano 4 -
2 afos 3 5
3 anos - 3
Tota 7 8

Entre los nifios que recibieron estimulacion temprana, la mayoria practica/é uno 0 mas

deportes, los més frecuentes son tenis y natacion.

“ Hizo natacién, natacion por sobre todas las cosas, después hizo algo de tenis pero a

veces’ (Madre de nifia de 18 afios)
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“Hizo tenis, practicé basguet pero no de participar. De deportes sabe de todo, vos le
preguntas del deporte que se, inclusive de los jugadores de como integra el cuadro de

Central, NOB” (Madre de nifio de 20 afios)

En & caso de los nifios que no recibieron estimulacion temprana, la mayoria no realiza

deportes.

“No practica deportes, tendria que hacer algo ahora” (Madre de nifio de 20 afios)

Funcién materna — Funcion paterna

La mayoria de los nifios tomaron el pecho, notandose diferencias en las edades en que
degjaron de hacerlo. Los nifios que recibieron estimulacion temprana lo hicieron casi
hasta los 6 meses, mientras que los que no recibieron estimulacion temprana en su
totalidad siguieron aimentandose de esta manera hasta e afio de vida,
aproximadamente. La siguiente tabla facilita una lectura clara de lo expresado

anteriormente.

Tabla N° 13:

Distribucion de la muestra segin Edad hasta la cua € nifio tomé e pecho de nifios con
Sindrome de Down que recibieron y no recibieron Estimulacion Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juérez, 2010

Hasta que edad Con estimulacion Sin estimulacion
tomo € pecho temprana temprana
Hasta 3 meses 2 1
3 — 6 meses 3 -
6— 12 meses 2 1
1 afoy mas 2 4
Totd 9 6
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Ladificultad en el momento de succionar se hizo presente en dos nifios que recibieron

estimulacion temprana, pudiéndose evidenciar esto en respuestas como la siguiente:

“...costd6 mucho. Primero fue con pezonera. Primero tuvimos que encontrar la
pezonera adecuada y después una vez que empezo con la pezonera al principio costo,

aparte yo tampoco tuve demasiada leche” . (Madre de varon de 3 afiosy 7 meses).

Cinco de los nifios no estimulados tempranamente presentaron problemas al momento
de succionar. Esto se puede apreciar en los siguientes fragmentos gque se citan a modo

de giemplo:

“ Sacaba la lengua afuera, |a pediatra me decia que siempre gque pudiera con €l dedo le

metiera la lengua adentro” . (Madre de nifia de 19 afios).

“Como la nifia presentaba problemas para succionar me extraia leche y luego se la

daba con una sonda” . (Madre de nifia de 14 afios)

Grafico N° 2:

Distribucién de la muestra por dificultades para succionar de nifios con Sindrome de Down que
recibieron y no Estimulacién Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juérez, 2010

osi
ONo

N° nifios

Con Est Temprana Sin Est Temprana

Nota: 2 madresno respondieron (1 de un nifio querecibid estimulacion
tempranay 1 deun nifio que no recibié estimulacion temprana)
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La mayoria de los nifios con y sin estimulacion temprana tomaron la mamadera. En la
tabla que sigue se puede observar discrepancias entre las edades en que dejaron de

hacerlo.

“La mamadera la tomd bien, sin ningun problema. Hasta los 2 afios estuvo con la
mamadera porque yo me acuerdo que la bauticé para esa edad y tengo una foto que
estaba acostada con la mamadera, asi que a los 2 afios seguro.” (Madre de nifia de 18

anos que realizo estimulacion).

“Tomdb la mamaderay uso el chupete hasta los 6 afios’ (Madre de nifia de 19 afios que

no realizo estimulacion).

“La mamadera la tomo hasta los 4 afios’ (Madre de nifio de 15 afios que no realizd

estimulacion).

Tabla N° 14:

Distribucion de la muestra por edad hasta que tomé la mamadera de nifios con Sindrome de
Down que recibieron y no recibieron Estimulacién Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juérez, 2010

Edad hasta quetomé | Con estimulacion Sin estimulacion
la mamadera temprana temprana

2 anos 5 2

3 anos 1 1

4 anos 1 1

Mas 4 afios - 4

Totd 7 8

En lineas generales, los nifios que fueron estimulados y de acuerdo a lo expresado por

sus madres, fueron de llorar muy poco.
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“No llora demasiado, a veces lo hace por el tema del ano contranatura” (Madre de

varon de 2 afios)

“Llora fundamentalmente por hambre o por suefio” (Madre de varén de 1 afio y 7

meses)

Las madres de los nifios que no recibieron estimulacion temprana, manifestaron que €l

motivo de llanto se debia principalmente a hambre, suefio o dolor.

“El motivo era cuando tenia hambre o se quejaba por algun dolorcito de pancita’

(Madre de varo6n de 20 afios)

Tabla N° 15:

Distribucion de la muestra por motivos de llanto en nifios con Sindrome de Down que
recibieron y no Estimulacién Temprana.
Dptos. Rosario y Marcos Juéarez, 2010

Motivos dellanto Con estimulacion Sin estimulacion
temprana temprana
Problemas fisiccs a nacer 2 1
Hambre/suefio 2 3
Dolor 1 1
Embarazo madre 1 -




Conclusiones

El primer objetivo de este trabgo fue conocer las pautas de desarrollo en nifios con
Sindrome de Down en funcion de haber recibido Estimulacion Temprana o no. Los
resultados muestran un alcance de las pautas de desarrollo en un periodo menor en
aquellos nifios que recibieron estimulacion temprana. Este resultado coincide con la
apreciacion de diversos autores. Al respecto Caniza de Paéz (1993) refiere que “La
estimulacion temprana —propuesta de abordaje para los nifios con problemas de
desarrollo o en riesgo de padecerlos, entre los 0 y los 3 afios de edad- es una propuesta
de abordaje interdisciplinario en la que los quipos de salud y educacién interactlan para
sostener alos padres en su funcion y favorecer e mejor desarrollo posible para cada
nifio”. Coriat, L. y otros (1967) describen que “los cocientes de desarrollo de los nifios
con Sindrome de Down que seguian programas de atencion temprana, eran
significativamente superiores a los de los nifios con Sindrome de down que habian
evolucionado espontaneamente. Ademés los nifios con Sindrome de Down estimulados
presentan mejor motricidad, esquema corpora y manegjo de la mano, un mayor nivel de
sociabilidad y una menor presencia de rasgos autistas y estereotipados”. Candel,
Pelegrin y Motos (1986) manifestan que los nifios con Sindrome de Down que habian
seguido un programa de estimulacion, o bien tenian niveles de desarrollo mayores —en
términos de cociente de desarrollo-, 0 bien adquirian los hitos evolutivos bastante antes
gue los nifios con Sindrome de Down no estimulados. Coriat L. (1970), relata: “si un
lactante que tenia retraso en el desarrollo era estimulado intensamente podia adel antarse
en las diferentes etapas madurativas para alcanzar las que seguian segun e desarrollo
norma de la mayoria de los lactantes sanos. Para lograr un avance € nifio tiene que

haber cumplido con la pauta anterior”.
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El segundo objetivo fue identificar los motivos por los cuales los padres llevaron 0 no
sus hijos a estimulaciéon temprana. Los resultados refieren: en un grupo una ata
concurrencia a estimulacion por recomendacion médica al momento del nacimiento,
mientras €l otro grupo gran parte no realizo este tratamiento por desconocimiento de los
padres acerca del mismo. Estos resultados concuerdan con la estimacion de diferentes
autores. Al respecto, Maidagan y Baraldi (2005) relatan que k estimulacion temprana
gueda planteada como sostén de la funcion materna. Sostén del 1a Funcién Materna es
un concepto que se utiliza para ubicar € lugar del terapeuta de Estimulacion Temprana
en relacion con quien gerce funcion materna. Coriat, H (1993) sostiene en agunas
situaciones, la Funcion Materna se fractura, ya sea porque € nifio ha nacido con ago
gue lo diagnostica como diferente en su organismo o porque algo (un accidente, una
enfermedad) desvia tempranamente e curso de su desarrollo, o porque los padres no
pueden reflgjarse en é. En la direccion de la cura en Estimulacion Temprana no se
habla entonces del gercicio de la funcién materna por parte del terapeuta, sino de su
ubicacion acompariando y favoreciendo la restitucion de los circuitos de filiacion de
cada bebé. Por ello resulta imprescindible su presencia desde € momento del

nacimiento.

El tercer objetivo fue comparar diferenciasen los juegos que resultaron de interés para
los nifios a los 3 afios de edad aproximadamente. Los resultados indicaron ausencia de
juegos didécticos en los nifios que no recibieron estimulacion temprana. En
estimulacion temprana (Silva, Pacheco 2008) se trata del que €l bebé poco a poco se
convierta en nene y pueda comenzar a jugar un propio juego. Decimos esto ya que
sabemos que para el nacimiento de un sujeto y de objetos en € deseo se requiere la
inscripcion de los significantes primordiales del Otro. Significantes que se tienen que

anudar, encadenar. Otro que anticipe, que suponga la existencia de un sujeto ali,
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aungue aun no lo haya. Otro que nomine como juego el accionar del bebé dando sentido
a sus producciones. Podemos decir entonces gque el bebé es jugado por otro, y esen ello
diferente a nifio, que pone en juego significantes propios y usa a otro de partenaire en
Su juego, siendo é quien lo comanda. El juego permite a bebé darse a ver y ser
descubierto por € otro en un lugar diferente, mostrando lo que puede, |0 que no puede,
lo que le gusta, o que no quiere. El juego cumple la funcion de inscripcion de los
significantes, haciendo activamente en la escena ludica el nifio podré apropiarse de sus
marcas y subjetivarlas. El juego es un operador clinico, en tanto sirve par diagnosticar,
evauar e intervenir en € desarrollo de un bebé o nifio; observando aspectos
estructurales: desde lo psiquico y desde lo organico. Y aspectos instrumentales:
lenguaje, motricidad, modo de acercamiento a los objetos de conocimiento, modo de

relacion con los otros. I nstrumentos mediante los cuales la estructura se da a ver.

Como cuarto objetivo se planted: indagar acerca de la adquisicion de pautas
madurativas relaciornedas con € desarrollo cognitivo, motriz y psiquico. Los resultados
reflgjaron e logro de éstas en un periodo menos prolongado en los nifios que recibieron
estimulacién, en comparacion con aguellos que no realizaron este tratamiento. Estos
resultados coinciden con la apreciacion de diversos autores. Foster (1994) refiere que el
desarrollo dptimo de estos nifios radica en las oportunidades de que puedan disfrutar
para aprender por si mismos y en e ambiente que les rodea. Las interacciones
cotidianas entre e bebé y otro humano pueden suministrar experiencias de
manipulacién y juego, que constituyen una aportacion esencial a estas oportunidades de
aprender. Torres y Buceta (2008) afirman que laimplicacion activa de los padres en €l
desarrollo motor de nifios con sindrome de down de 0 a 3 afios que seguian un programa

de estimulacion tenia un afecto positivo sobre este tipo de crecimiento.
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Candel (1998) relata que en el caso de los nifios con sindrome de Down, al ser
detectados en e mismo momento del nacimiento, la estimulacion puede empezar a
realizarse desde los primeros dias de vida. Un aspecto importante a tener en cuentaes el
seguimiento del estimulador para controlar el desarrollo del nifio y e establecimiento de
las relaciones filiares En este seguimiento se ofrecen a los padres orientaciones para el
establecimiento de juegos con sus hijos asi como pautas de intervencion en las
actividades diarias para favorecer € desarrollo del nifio. Otro aspecto importante es €l
de la escolarizacion temprana. La escolarizacion de los nifios muy peguefios no es solo
un complemento del tratamiento que reciben, sino que ademés congtituye una forma de
intervencion en la que se proporcionan al nifio una serie de herramientas que favorecen
su desarrollo. Simultaneamente, la familia de ese nifio va recibiendo modelos de

conducta y unas pautas de actuacionque repercutiran en el desarrollo del nifio.

El quinto objetivo se centrd en explorar los indicadores de funcion maternay paterna en
los relatos de los padres; los resultados muestran una alta presencia de la funcién
materna: las madres pudieron darles el pecho y/o la mamadera, luego de haber recibido
el diagnostico y de atravesar por problemas de succién por parte de sus hijos. Winnicott
(1960) conceptudiza la funcién materna como aquella que permite el sostén y €
manipuleo del ser del bebé alavez que organizala mostracién de los objetos del mundo
y la decodificacion de sus acciones. Para Coriat, H. (1993)  trata de un concepto
estructural que se desprende de la persona de la madre, entendiendo que esta funcion
puede ser desempefiada por cualquiera, en tanto cumpla una condicion basica y
fundante; tener e deseo de hijo en ese bebé Jerusalinsky (1998) escribio: la funcion
materna entendida como una estructuracién que proporciona inconscientemente la guia
para gue los intercambios decisivos entre la madre y € hijo ocurran de una manera

esponténea. La funcion paterna también estuvo presente acompafiando a las madres en
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la crianza, educacién y cuidado de sus hijos. Para Levin la imagen del padre activo
presente, implica un padre que no sdlo cumpla la funcién de mantener y cuidar a su
hijo, sino que fundamentalmente también comparte con él experiencias en las cuales
transmite lo infantil de su infancia a partir de donar su amor sin esperar nada a cambio.
Se trata de un amor en € cua se pone en juego la transmision de una herencia, a partir
de la cual € nifio puede construir sus propios espejos reconociéndose en su padre y €l
padre se reconoce en su hijo. De alli surge € germen de la experiencia infantil que
perdurara en lavida del nifio como una huella que jamas se olvidaray ala cua siempre
recurrird. Sin embargo un reciente estudio longitudinal sobre los primeros afios de vida
(Shonkoff et al. 1992) manifestd que los padres tienen mas probabilidades de tener
problemas de adaptacion y que continuamente presentaban mayores niveles de estrés
gue las madres en su apego a nifio. Estos niveles serian incluso alln mayores en |os
padres de nifios con Sindrome de Down comparados con dras discapacidades. Otros
especialistas (Soifer, 1971) han afirmado que los padres tienden a utilizar durante mas
tiempo la negacion y a evitar las obligaciones profesionales y domésticas, sintiendo que

Su esposa esta exageradamente centrada en el hijo con discapacidad.

La hipétesis de esta investigacion fue la Estimulacién Temprana en los Nifios con
Sindrome de Down posibilita un desarrollo madurativo més acorde a las pautas
esperables para cada edad frente a los nifios que no recibieron Estimulacion Temprana.
De acuerdo a los datos obtenidos esta hipétesis ha sido apoyada por la mayoria de las
preguntas de la entrevista. Las mismas demostraron un acance de las pautas
madurativas en un tiempo anterior en los nifios que recibieron estimulacién temprana en
comparacién con aguellos que no realizaron el tratamiento. Estos resultados coinciden
con la apreciacion de Coriat (1970), pionera de esta disciplina:  Durante mis primeros

tanteos al margen de las medicaciones habituales, fue una enferma determinada,
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Chichi, quién encendié una luz que me mostré6 el camino: nifia de dos afios,
moderadamente afectada, sin complicaciones que agravaran e cuadro, hija de un

hogar que se preocupaba eficazmente por ellay la rodeaba de afecto, fue la primera de
mis pacientes que en € curso de seis meses, en lugar de bajar su cociente intelectual

como era lo habitual, subio 20 puntos, de 55 a 75. ¢Cual era la diferencia con los otros
nifios? Que estuvo en manos de una psicéloga, y no de una reeducadora fonética o

motriz exclusivamente.

(...), muchos de los primeros nifios mongdlicos tratados por mi desde pequefios,
pasaron con éxito por jardines de infantes de nifios sanos, y llegaron a la edad escolar.
Algunos pudieron asistir a institutos privados, en los que continuamos la supervision.

En la provincia de Buenos Aires entraron sin restricciones a Escuelas Diferenciadas
estatal es, escalando mas pronto que lo habitual 1os primeros preparatorios.

En la Capital, la Direccion General de Ensefianza Diferenciada de la Provincia de
Buenos Aires, reconociendo la diferencia basica de la personalidad de estas criaturas
cuando son educadas precozmente, me solicitd que con colaboradoras fonéticas y
psicolégicas les asesorara en la confeccion de planes y programas para jardines de

infantes para nifios deficientes de 2 a 5 afos.

Este trabgjo tiene debilidades y fortalezas. Entre las primeras se evidencia la ausencia de
la pregunta sobre los sentimientos de |os padres al recibir €l diagndstico de Sindrome de
Down en su hijo. Ello hubiera sido de gran interés para darles un espacio a los padres
para contar su experiencia y a través de la escucha poder inferir s su duelo se ha
resuelto, esta resolviéndose o permanece irresuelto. Ademas las madres podrian haber
dado cuenta de quién fue € encargado de comunicar la noticia, en qué momento se
enteraron y de qué forma. Otra debilidad se puede observar en la poca cantidad de

madres que se entrevistaron. En un primer momento se pensd que iban a ser muchas
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més pero a salir ad campo se encontrd con varias restricciones, en las escuelas
especiales de Rosario, por este motivo se cuenta con una poblacion tan pequefia en este
trabgo. Entre las segundas se puede referir la eleccién del tema que no tiene
antecedentes en € pais, todos ellos previenen del extranjero, por ete motivo resulta
interesante. Se trata de un tema relevante para todos aquellos que de una u otra forma
nos encontramos ligados a él. Otra fortaleza se encuentra relacionada con |as diferencias
gue se muestran claramente en las respuestas a algunas preguntas; donde se comparan €l

grupo de nifios que recibié estimulacion y e que no.

Finalmente se sugiere la intervencion psicologica desde un primer momento y en lo
posible desde antes del nacimiento de un nifio con Sindrome de Down, esto ayudara a
los padres a esperarlo mas preparados, con més expectativas y menos temores. Debido a
que €l trabajo previo con ellos facilitard un conocimiento de los posibles problemas a
los que se enfrentardn, sus recursos dejardn de ser limitados para ampliarse. De esta
manera podran alojar rapidamente a su bebé en su lugar de HIJO DESEADO.

Este trabajo servira para nuevas lineas de investigacion que se encuentren relacionadas
con esta problematica.

Como futura psicéloga quisiera incluirme en un breve tiempo paratrabajar en un equipo
interdisciplinario como estimuladora temprana y de esta manera comprometerme con

esta poblacion.
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Anexos

Ubicacion del Departamento M ar cos Juarez en e Mapa de la Provincia de

Cordoba (Anexo 1)
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Formas en las que puede producirse e Sindrome de Down, partiendo de la base de que
se trata de una Alteracion Genéticaen el Par 21 de cromosomas:

v' Trisomia Simple del Par 21 (Anexo 2)
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Cariotipo (conjunto de cromosomas de un individuo) mostrando una trisomia libre del
par 21
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v" Trisomia por Trasocacion del Par 21 (Anexo 3)
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Tranglocacién del brazo corto del cromosoma 21 en uno de los dos cromosomas del par
14.

En aproximadamente un 15% de los casos el cromosoma extra es transmitido por €l
espermatozoide y en el 85% restante por € 6vulo. (U.S. Department of Energy Human
Genome Program 2006)
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v' Trisomia por Mosaicismo del Par 21 (Anexo 4)

SECISARD 155700

P

.-"-""'\-, Tl ke I —
Un
IIIl f_>| -4:_:| I}%\ ) |
-" . ‘I_-" I Lj
I ile crdula
nll'n-ll - R I.Hr

GIYGDS

68




Tabla deriesgo por edad materna (Anexo 5)
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Guion de entrevista administrada a las madr es de nifios con Sindrome de Down
(Anexo 6)

Consentimiento Informado Oral

Hola, mi nombre es Paula Vidoret estoy trabgando como encuestador para mi tesina
find de grado de la Carera Lic. en Psicologia de la Universidad Abierta
Interamericana. Esta encuesta se hace para investigar las pautas de desarrollo en nifios
con Sindrome de Down en funcién de haber recibido Estimulacion Temprana o no.
¢Podria responder algunas preguntas sobre esta encuesta? La encuesta tiene un tiempo
de duracion cercano alos 20 minutos.

1.No[ |———» Findelaentrevista. Le agradezco por su tiempo y le pido disculpas s
le causé alguna molestia. Adiés.
2S []

Datos Personaes del Nifio

Inicidlesdel Nombrey Apellido:
Edad Actual:  aflos
Sexo: Masculino [ ]

Femenino []

1- ¢Recibi6 Estimulacion Temprana?
Si [] ¢Hasta que edad?
¢Piensa que ayudo en el desarrollo del nifio?
¢Por qué motivos lo llevé a Estimulacion Temprana?
No [] ¢Piensa que deberia haber recibido este tratamiento?
¢Por qué motivos no lo realizaron?
2-¢L.o vieron otro/s tipo/s de terapeutal/s? ¢Con qué frecuencia?
3-¢Tomo e pecho?
S [] ¢Hasta qué edad? ¢Present6 alguna dificultad € nifio al
momento de succionar? ¢Como fue la historia de la lactancia materna?
No [ 1] ¢Por quée?
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4- ;Tomo6 mamadera? ¢Hasta qué edad? ¢Quién/es fue/ron lals personals que le
dio/dieron la mamadera? ¢Habitualmente en que posicion la tomaba?

5- ¢Cuando not6é que comenzd a mirarla alos 0jos? ¢Podria describir ese momento?

6- ¢Cuéndo notd que comenzo a sonreir? ¢Frente a quién/es sonreia el nifio?

7- ¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

8- ¢Demostro interés por algun juguete en especial? ¢Qué tipo de juguetes le gustaban?
¢De gué modo demostraba interés por esos juguetes? ¢En qué momento le interesaron
los juguetes y comenzo a tomarlos entre sus marnos?

9-En los momentos en que lloraba ¢Cudles eran sus principales motivos? ¢De qué forma
lograba calmarlo?

10 - ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent¢?

11- ¢En qué momento pronuncio las primeras palabras? ¢Cuales fueron esas palabras?
¢COmo se comunicaba antes de decir esas palabras?

12- ¢;Cuando empez6 a caminar?

13 - ¢Come s0l0? ¢Desde qué edad 1o hace? ¢Qué cubiertos comenzo a utilizar primero?
14- ;Duerme s6l0? ¢Desde que edad aproximadamente? ¢Necesita la presencia de otra
persona para dormirse?

15-¢Dibuja? ¢A qué edad comenzo a hacerlo?

16-¢Fue d jardin? ¢A gqué edad empez?

17-¢Asgtidle ala Escuela Primaria? ¢Comun o especial ?

18- ¢l ee ylo escribe? ¢Desde cuando o hace?

19-¢Tiene amigos? ¢Varones o nifias? ¢Qué hace con ellos? ¢A qué juegan? ¢Salena
caminar? ¢Practican deportes?

20-¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?
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Entrevistas (Anexo 7)

Datos Personales del Nifio

Iniciales del Nombrey Apellido: M. H.
Edad Actual: 8 afos

Sexo: Masculino

1- ¢Recibi6 Estimulacion Temprana?
Si.
¢Hasta que edad?
4 afos.
¢Piensa que ayudo en el desarrollo del nifio?
Si, sempre ayuda a que logre hacer las cosas a mismo tiempo que los otros chicos.
¢Por qué motivos lo llevé a Estimulacion Temprana?
Por recomendacion a momento de nacer.
¢Como fueron esos primeros tiempos de vida?
Al principio lloré y después cuando estaba todo asimilado pude reconocerlo como mi
hijo. Me enteré de que @ nifio tenia Sindrome de Down en la sala de partos.
2-¢L.ovieron otro/s tipo/s de terapeutal/s?
Hacia Estimulacién y Fonoaudiologia
¢Con qué frecuencia?
Iba a Fonoaudiologia 4 veces a la semana, también iba de una maestra especial 2 veces
por semana.
3-¢Tomo € pecho?
S.
¢Hasta qué edad?

Hasta los 5 meses.
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¢Presentd alguna dificultad el nifio @ momento de succionar?
No tenia dificultad para succionar.

4-;Tomd mamadera?

S.

¢Hasta qué edad?

Desde la semana de vida, latenia como complemento del pecho. Tomé la mamadera
hasta los 4 afios.

¢Quién/es fuelron lals personals que le dio/dieron la mamadera?
El pap4, yo (lamamd) y mi hermana (tia materna).
¢Habitualmente en que posicion la tomaba?

Siempre inclinado.

5-¢Cuando notd que comenzd a mirarla alos 0j0s?

Desde que nacié me miraba con atencion.

6- ¢Cuando noté que comenzd a sonreir?

Cuando tenia1l mes'y medio.

¢Frente a quién/es sonreia € nifio?

Hermana (Tia materna), Mamay Papa.

7- ¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?
Entrelos 3y los 4 meses.

8- ¢Demostro interés por algun juguete en especial ?

Si.

¢QUE tipo de juguetes e gustaban?

Los que eran para cada edad: sonajeros, globos, encastres.

¢En qué momento le interesaron |os juguetes y comenzd a tomarlos entre sus manos?

A los 8 meses.
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9- En los momentos en que lloraba ¢Cudles eran sus principa es motivos? ¢De qué
forma lograba calmarlo?

No lloraba. Era muy sociable no tenia problemas de irse con cualquiera.
10- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

Al mes.

11- ¢En qué momento pronuncid las primeras paabras?

Al principio balbuceaba.

¢Cudles fueron esas palabras?

Pap& Agua

¢Como se comunicaba antes de decir esas palabras?

Sefial aba antes de hablar.

12- ¢;Cuando empez6 a caminar?

El dia anterior a que cumplieralos 2 afios.

13 -¢Come sdlo? ¢Desde qué edad |o hace?

Come solo desde |os 4/5 afios

¢Qué cubiertos comenzé a utilizar primero?

Primero usd la cuchara 'y luego € tenedor.

14- ;Duerme sdlo? ¢Desde que edad aproximadamente?

Duerme solo desde |os 2 afios.

¢Necesitala presencia de otra persona para dormirse?

No. Le dejamos la luz prendida del pasillo porque la necesitan tanto € como su
hermano.

15 -¢Dibuja? ¢A qué edad comenzo a hacerlo?

El dibuja desde los 3 afios. Desde que tiene 3 afios.

16-¢Fued jardin?

S
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¢A qué edad empez§?

Cuando tenia 1 afio.

17-¢Asistid/e ala Escuela Primaria?

S

¢Comun o especia?

Hizo primer grado en la escuela especial, luego contindo en la escuela coman.
18-¢L ee y/o escribe?

No.

19-¢Tiene amigos?

S

¢cvarones o nifias?

S

¢Qué hace con €llos? ¢A qué juegan?

Juegan alas luchas y con pelotas.

¢Practican deportes?

No, hizo natacion alos 6 afios.

20- ¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

Jugaba con rompecabezas.
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Datos Personaes del Nifio

Inicidles del Nombrey Apdllido: J. E. R.
Edad Actual: 18 afios

Sexo: Femenino

1- ¢Recibi6 Estimulacion Temprana?

Ella recibié Estimulacion Temprana enseguida después que nacid, digamos desde €l
sanatorio, después yo fui buscando la profesional gue mas o menos... y hasta los 3 afios
de Estimulacién Temprana, después pasO a un instituto de rehabilitacion; porque la
estimulacion en realidad no es hasta los 3 es toda la vida. Pero bueno después siguié un
ingtituto de rehabilitacion donde se seguia también estimulando otras areas asi en forma
genera y preparandola para €l ingreso ala escolaridad.
¢Piensa que ayudo enel desarrollo de ella?

Y yo creo que si porque s uno no le hubiera hecho nada de eso, quizas hubiera
avanzando pero no de laformaen que... a lo mgor mas lento o no s&. Parami s influyd

porgue yo siempre pienso: s yo no hubiera hecho estimulacion, si yo no estoy atrés, s
no estoy pensando, ayudando o apoyando que hubiera sido. Porque uno la ve muy
despierta ahora, pero que hubiera sido s no hubiera tenido todos esos apoyos, eso es |o
gue uno por ahi piensa...

2- ¢Lovieron otro/s tipo/s de terapeutal s?

Si. En un momento hacia estimulacion Temprana aca y la llevaba a Buenos Aires a un
Ingtituto de Vicente Lépez porque ahi trabagjaban en equipos, entonces iba una vez a
mes y bueno me daban orientaciones para trabajar con ella durante un mes.

3- ¢Tomo el pecho?

Si, hastalos 6 meses s mas 0 menos, aproximadamente.
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4- Y ¢Jamamadera? La mamadera latomad bien sin ningln tipo de problema.

Y ¢Hasta qué edad? Y no pero eran los 2 afios y la tenia, estaba con la mamadera
porque yo me acuerdo que la bauticé méas o menos para esa edad y tengo una foto que
esta ella acostada con la mamadera, asi que alos 2 afios seguro.

5-¢Cuando noté que comenzd a mirarla a los 0jos? ¢Qué habia un intercambio de
maridas entre las dos?

Yo no noté que ella no me miraba a los 0jos, asi que para mi la conexion la tuvimos
desde entrada, ¢desde € primer momento? Si ¢més 0 menos desde € nacimiento? S
recuerdo que se cuidaba en estimulacién Temprana que ella dentro de los juegos
corporales como e de la mano y todo eso, ella no estuviera mucho tiempo porque eso
significaba que “seiba’, “seiba’ ¢entendés? Estaba en otra cosa pero no, no, no. Yo no
not€; la conexion nosotras la tuvimos de entrada.

6- ¢Cuando notd que comenzd a sonreir? Si te acordas. ..

No, no recuerdo eso pero s recuerdo gque se sentd a los 6 meses, s recuerdo que ella
tuvo una cosa todo asi normal, que respondia a los estimulos, respondia a todos los
estimulos, € seguimiento de los chiches que uno le hacia, los distintos sonidos.

7-¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

En un periodo norma (me pregunta) ¢méas 0 menos en que mes sostienen la cabeza
ahora los chicos? Mé&s 0 menos en |0s primeros meses (contesto) 3 meses mas o menos
porque nosotros haciamos gjercicios para que ella controlara. Pero toda esa primera
parte yo lavi muy normal, menos la caminata que caming... que se demord 2 afios pero
generalmente todas las otras cosas... porgue yo iba midiendo viste uno a principio esta
mirando todo ese tipo de cosas después no. Pero... eso fue muy similar a lo normal,
imuy ssimilar alo normal!

8- ¢Demostro interés por algun juguete en especia ?
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Le interesaban todos |os juguetes con sonido y jugaba con muchos juguetes didécticos.
No me acuerdo que haya tenido uno mejor. Habia un tentempié chiquitito que ella lo
tenia siempre e gustaba mucho, en ese tiempo en € periodo de 1 afio.

¢En qué momento le interesaron |os juguetes y comenzd a tomarlos entre sus manos?
Ahora que vos me hacés decir todas estas cosas, me acuerdo de que uno tenia que
prestar atencionatodo eso.

9-En los momentos en que lloraba ¢Cudles eran sus principales motivos? ¢De qué forma
lograba camarlo?

No lloraba casi, yo por gemplo para tomar la leche €ella rascaba € colchén pero me
costo hacerla llorar.

10- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

A 10s 6 meses.

11- ¢En qué momento pronuncié las primeras palabras?

Ha hablar ella comenz6 a decir palabras, y tenia yo recuerdo que tenia 5 afios y decia
palabras muy pocas palabras y sefidaba mucho con los dedos que era nuestra mayor
preocupacion que € lenguaje no era... s se hacia entender si vos le dabas rdenes vos
veias que ella comprendia las cosas pero € lenguaje fue muy lento.

¢Te acordas cudles fueron esas palabras?

Si. Agua, bueno aparte de papa, maméa. Agua la decia mejor cuando era méas chiquitita
gue después de grande, después decia babua no sé como decia.

Ahora que me hiciste acordar tengo un cuaderno donde tengo anotado eso.

¢Antes de hablar se comunicaba con gestos?

Si, s se hacia entender, de hecho se hacen entender en todo € tema, este si bien hay una
dificultad muy grosa en €l habla pero una cuestion es que uno no le facilite las cosas,
entonces el temor era ese, mas que & temor, uno no sabia que hacer porque s exigirle

demasiado y s ellos no podian... hasta que bueno un poco los profesionales que decian:
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“Bueno, no, no tiene que decirlo, trata de que te diga algo”. Ese trabajo me acuerdo que
lo hicimos mucho. De todos modos era poco vocabulario todavia a los 5 afios, era poco
vocabulario s entendia una orden, dos 6rdenes, todo |o que vos hacias, todo €l lenguaje
comprensivo estaba bien pero la parte del lenguaje expresivo era muy lenta.

12- ;Cuando empez6 a caminar?

A los 2 aflos y 1 mes mas 0 menos. Y eso que Yo trabgé mucho para eso: que la tenia
arrodillada, haciamos todos los gjercicios que me decian, nos ibamos a la plaza, ya era
demasiado cargosa, 0 sea trabgjé mucho. Ella tenia mucha hiperlaxitud, tenia muy
blandos los musculos alin hoy pero eramuy no se s “insegura’ pero no se largaba si no
estaba segura y por ahi es como que a final yo la obligaba, s la obligaba, s viste,
porque como ahbueno me cansas sino es medir hasta donde la comodidad, hasta cuando
no pueden y hasta cuando la comodidad eso uno le tiene que observar muy bien pero
trabajé mucho para que... y camind a los 2 afios, hay algunos que caminan antes pero
ellacamind alos 2 afiosy 1 mes; se largd soladigamos alos 2 afiosy 1 mes.

13- ¢Cuando notaste que comenzo a comer sola?

A comer solatambién, en el tiempo mas o menos normal era, después del afio, una cosa
asi. No, no comio bastante... Y te acordas que usaba... ¢Cudles eran los cubiertos
comenzo a utilizar primero? Si, todos esos; 10s platitos que tenian el agua caliente (antes
se usaban asi ahora vienen otras cosas) las cucharitas con formitas, que se la regad
ahora a una maestra, ella la tuvo hasta Ultimo momento. Eh y bueno, trabajdbamos
mucho con la parte de la lengua porque se la sacaba mucho afuera 0 sea se trabgo
mucho con la aimentacion y eso.

14-Y dla ¢desde qué edad més o menos duerme sola?

Y ella habra dormido sola después del afio.

¢Necesita la presencia de otra persona para dormirse o luz?
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No, no porque € tema de la luz es cuando se puso grande, digamos empezd, yo tengo
gue prender la luz ahora'y no cuando era chica viste nada que ver, no. Si, ella cuando
era chica tenia muchas... como eran refrios muy frecuentes en todo e problema,
entonces no respiraba con la nariz, entonces se despertaba mucho, mucho. Entonces
hasta que no la operaron no. Se levantaba de madrugada, se terminaba dumiendo en el
piso y uno no sabia porque dormia en el piso, alomejor era una posicion que ella le
resultaba méas comoda, porque encima en pleno invierno, vos imaginate durmiendo, vos
te levantabas y estaba durmiendo en € piso. Era todo, no s si era consecuencia del
problema este de congestion que no respiraba bien, tal es asi que le hacia ropa especial,
esas remeras tipo polares entonces me quedaba tranquila porque estaba en €l piso pero
con laropa puesta.

15-¢A qué edad te diste cuenta que comenzé adibujar?

Yo adibujar, le di los primeros crayones alos 18 meses. Entonces €lla hacia Chik-Chik
dos segundos, bueno parte dibujabay en parte se los comia, parte dibujabay parte se los
comia. Asi que tengo registro de los dibujos desde esa edad hasta ahora. Empezaba con
los crayones gruesos, un poco més finos también, no solamente por la pléastica sino por
toda la parte de psicomotricidad fina. Empezaba con |0 mas grueso seguia con o més
fina, 1o mismo con latijeray todo eso. Yo tengo registros de los dibujos de ellos a los
18 meses entonces vi toda la evolucién desde que empezd con |os garabatos hasta que le
puso nombre a cada uno de los garabatos hasta que empez6 con todo. Tengo toda la
evolucién de ella. De dlay de la hermana ¢he? No porque ella sea S. de Down de la
hermana tengo exactamente lo mismo. Tengo unoS roperos que me ocupan unos
espacios, viste ahi esta todo.

16-¢Fue al jardin?

Si, éla empezd jardin comun y bueno eso la favorecié muchissmo porgue, bueno, tenia

que hacerse entender, tenia gjemplos més superadores entonces, este, ella tenia que
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esforzarse un poco mas, tenia que respetar reglas y normas a ragjatabla porque por ahi
son muy caprichosos o estan muy mirados y les cuesta eso, les cuesta cumplir las
oOrdenes entonces a mi eso me favorecié una barbaridad, escuela a mi me favorecio una
barbaridad.

17-¢Asistio/e ala Escuela Primaria?

Nivel Primario y Secundario

¢Comun o especia?

Comun, en ningln momento pasd por especial. Si tuvo maestras especiales, s tiene
terapeutas, s €l ingtituto de rehabilitacién pero no pasd por escuela especial; porgque
NOSOtros Nos propusimos eso que ella sea una persona 'y que tenga... y que pueda estar
incluida en la sociedad por més que cueste, sabemos que es dificil eso pero bueno, hasta
donde nosotros podamos... hasta ahora lo logramos, no fue f&cil, fue muy doloroso
muchas veces; no para ella ¢eh? para uno porgue te encontras con muchas respuestas
muy fuertesy muy... donde te das cuenta que hay mucho individualismo, no importa la
realidad de los otros, arréglese cada uno como pueda, que no estén informados, ni se
quieren actualizar tampoco ni les interesa, respuestas muy feas y donde uno tiene que
poner buena cara. Bueno no fue f&cil, pero bueno uno €eligié eso y eso lo recibiamos los
padres, ellano lo recibia porque sino no la hubiera dgjado, muy hostil uno no ladega. Y
ellano hubiera querido ir, €llajamas quiso dejar su escuela, jamas.

18-¢Lee y/o escribe? ¢ Desde cuando lo hace?

Ellaya |leia desde primer grado, en primer y segundo grado ella empezo con lalecturay
la escritura. Escritura mucho maés lento, la escritura con muchas omisiones porque por
gemplo las paabras “tipo indio”. Que hasta ahora, hasta € dia de hoy vamos
corrigiendo, recién ahora se va mejorando pero con sentido. A lo mejor contesta dos
palabras, dos o tres palabras ahora un poco mas en oracion. Costdé muchisimo la

escritura pero lee todas las letras; hasta la cursiva que ella no la escribe porque no hubo
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tiempo porgue cuando €ella entra en una escolaridad comin hay que apoyarla también y
en un montén de cosas y reforzarlas en casa. Por ahi en un primer momento s habia
tiempo, después cuando entras con materias mas densas, ya te quita tiempo. Entonces
para nosotros era importante la mayUscula y la mindscula imprenta porque cualquier
libro que esta escrito ya lo puede leer. Después s aprendi6 o no la cursiva no s&. Como
ella me lo pidi6, después fuimos leyendo algunos pocos libros que se encuentran en
cursivay lalee, lalee s esdd libro, ahora s es de la maestra no porque tiene modismos
muy particulares entonces por ahi hacen una M que es una U mas que una M, entonces
por ahi hay cosas que no entiende si la maestra escribe en cursiva. Ahora un libro
escrito en cursiva donde esta bien escrito Si.

19-Ella ¢Tiene amigos?

Tiene amigos, tarto chicos sin discapacidad y chicos con discapacidad. Esos que
estaban aca eran amigos de €ella, sale con chicos con discapacidad algunos fines de
semana y otros fines de semana sale con chicos sin discapacidad, depende como vienen
las invitaciones, como va a cumpleafios de uno, hasta ahora ella se mangja en los dos
ambitos de manera normal, ni me cuestiona uno ni me cuestion6 € otro, lo ve como
algo normal.

¢Practico algun deporte alguna vez ella?

Si, hizo natacién, natacion por sobre todas las cosas, después hizo algo de tenis pero a
veces. El tema es que entre la fono, estos que dan pocos espacios, s hizo mucho en la
escuela de arte, vatallercitos de arte y natacion y que ella me sigue pidiendo € taller de
arte todavia aca perdimos un turno porgue yo la vine a anotar tarde pero ella esta
dispuesta a hacer mucho mas. Lo que pasa que a uno no le da € tiempo, entonces llega
un punto en que vos tenés que elegir o estar bien vos, hacer una cosa equilibrada porgue
sino te enloqueces, no podés trabgjar, tener tu trabgo, llevarla a ella a la fono, etc.,

llevarla a todas las cosas que se le ocurren, es mucho. Entonces uno aprende a
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equilibrarse y a decirle “mira esto no” porque tu madre no damés. Y a parte que son en
diferentes lugares; s fuera todo cerca podria ir y volver sola. Pero ahi mismo natacion
gue ellaiba sola, me dijeron los mismos profesores que no la mande sola porgue es una
zona donde roban mucho. Y viste a veces es todo un tema gque se mangje sola.

20-¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

{bamos a la plaza con € cochecito, con las cosas. Si, si eran 3 horas de plaza como
minimo todos los dias, todos los dias. Salvo que lloviera. Tuvo plaza a lo loco; en la
plaza se vivia todo; tenia las madres que retiraban a sus hijos para que no estén a lado
de ella como madres que preguntaban entonces uno aprovechaba ese espacio, cuando te
preguntaban ahi.

Cuando naci6 ella habia una chica que tenia un negocio debajo de casa pero una familia
bien, te quiero decir que esta chica ha recibido una buena educacion y me dice: “Ah se
riey ¢vaahablar?’ me decia Yo la escuchaba y decia esta chica, Dios mio no conoce
nada de la vida, del mundo digo yo, estd metida en una cgjita de cristal.

Hay una sociedad muy desinformada por eso o que no quiere informarse, N0 Sé€ COMO €s.
Porgue por un lado tenes un montén de informacion hoy por hoy, ahora por qué no la
escuchés. Hay hasta canales de television en e publico tenés hasta canales dedicado a
esto. En canal 7 s vos ves de 9 a 10 todos los sabados tenés de todo: los chicos que
trabajan, tenés todos los temas no es como antes, cuando ella apenas nacié no habia

nada ahora hay todo.
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Datos Personaes del Nifio

Inicidles del Nombrey Apellido: J. P. R.
Edad Actual: 2 afios (por este motivo se le hicieron menos preguntas)

Sexo: Masculino

1-¢Recibié Estimulacion Temprana?

Si. Desde los 20 dias de nacido

¢Hasta que edad?

Sigue actualmente en tratamiento.

¢Por qué motivos lo llevé a Estimulacion Temprana?

Por recomendacién del pediatra.

¢Como fueron esos primeros tiempos de vida?

Apenas nacio los pediatras le dijeron del Sindrome de Down pero € nacié sin ano por
es0 se |o tienen que reconstruir.

En este momento me siento contenta porque a pesar de todo esta por comenzar a
caminar.

2-¢L.ovieron otro/s tipo/s de terapeuta/s?

Si constantemente lo ven pediatras por el tema de la operacion del ano contranatura.
3-¢Tomo e pecho?

S.

¢Hasta qué edad?

Hasta el tercer mes.

4- ;TomO mamadera?

Si.



¢Hasta qué edad?

Sigue tomando la mamadera.

¢Quién/es es/son lals personals que le da/dan la mamadera?

El padre, yo (lamama), la abuela.

5-¢Cuando noté que comenzo amirarla a los 0jos?

No recuerdo porque con todo ese problemita del ano, estdbamos centrados en eso.
6- ¢Cuando not6 que comenzo a sonreir?

Antes de los 2 meses

¢Frente a quién/es sonreia e nifio?

Frente ami (mama) y alos familiares que le resultaban conocidos.

7-¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

En e primer mes de vida.

8- ¢Demuestra interés por algun juguete en especia?

S.

¢QuE tipo de juguetes e gustaban?

Sonajeros con musica

¢En qué momento le interesaron |os juguetes y comenzd a tomarlos entre sus manos?
Entrelos 4 y 6 meses.

9-En los momentos en que lloraba ¢Cuales eran sus principales motivos?
No llorademasiado. A veces |o hace por € tema del ano contranatura.
10 - ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent¢?

A 10s 6 meses.

11- ¢En qué momento pronunci6 las primeras palabras?

Todavia no habla.

¢Dé gué modo comunica?

Por medio de sonidos.
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12- ;Cuando empez6 a caminar?

Por ahora se mantiene en posicion de pie sin apoyo, aunque todavia no camina. Camina
apoyado en una silla, creo que en cualquier momento se va alargar a caminar.

13 -¢Come sdlo? ¢Desde qué edad lo hace?

Come carne triturada (por el tema del ano), tiene una alimentacion especial. La toma
CoNn su mano y a veces usa la cuchara para golpear lamesay para comer.

14- ;Duerme solo?

No.

¢Necesita la presencia de otra persona para dormirse?

Duerme en la misma pieza de los padres, tiene su cama a lado de la cama de €llos.
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Datos Personaes del Nifio

Iniciales del Nombrey Apellido: C. N.
Edad Actual: 12 afios

Sexo: Femenino

1- ¢Recibi6 Estimulacion Temprana?

No.

¢Piensa que deberia haber recibido este tratamiento?

S.

¢Por qué motivos no lo redlizaron?

Porque en ningin momento nadie nos dijo que se le podia hacer Estimulacion
Temprana.

2-¢L.ovieron otro/s tipo/s de terapeutal/s?

Fonoaudidloga hasta los 5 afios.

¢Con qué frecuencia?

Semana mente.

3-¢Tomo € pecho?

No.

¢Por qué?

Porgue no succionaba bien. Hacia fuerza pero no la suficiente como para que sdliera la
leche.

4-;Tomd mamadera?

Si.

¢Hasta qué edad?

Hasta los 4/5 afios.
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¢Quién/es fuelron lals personals que le dio/dieron la mamadera?

Yo (mama).

5- ¢Cuando not6 que comenzd amirarlaalos 0jos?

Desde e momento del nacimiento.

6- ¢Cuando notdé que comenzd a sonreir?

A 10s 8 meses.

¢Frente a quién/es sonreia la nifia?

Ante una cara, Sino siempre estaba seria.

7-¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

A los 6/7 meses.

8- ¢Demostrd interés por algun juguete en especial?

Si.

¢Qué tipo de juguetes le gustaban?

L os crayones.

9-En los momentos en que lloraba ¢Cuales eran sus principales motivos?
No lloraba mucho, pero se enojaba mucho, sobre todo cuando tenia 2 afios.
10 - ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

Antes del Afio 10/11 meses més 0 menos.

11- ¢En qué momento pronuncio las primeras pal abras?

No me acuerdo pero hasta los 2 afios no hablaba, solo deciata-ta-ta, pa-pa-pa
¢Cbomo se comunicaba antes de decir esas palabras?

Con movimientos y sefidando.

12- ;Cuando empezd a caminar?

Hasta los 2 afios gateaba y alos 2 afios y medio empez6 a caminar

13 -¢;Come sola?

S
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¢Desde qué edad lo hace?

Desde € afio y medio.

¢Qué cubiertos comenzd a utilizar primero?

Al principio agarraba todo con la manito y después empezé a usar la cuchara, luego €
tenedor y finalmente & cuchillo.

14- ;Duerme sola?

S

¢Desde que edad aproximadamente?

Comparte la pieza con sus hermanos, pero en su cama duerme desde |os 2 afios.
15-¢Dibuja?

Si, asu manera.

¢A qué edad comenzd a hacerlo?

A los 3 afios.

16-¢Fue d jardin?

S

¢A qué edad empez§?

De 1 a 3 afios fue a un maternal. A los 4 anos fue a Jardin Comun hizo salade 4y 2
veceslasalade5.

17-¢Asistid/e ala Escuela Primaria?

S

¢comun o especia?

Especia y termind & Primario no Graduado.

18- ¢Lee y/o escribe? ¢ Desde cuando |o hace?

Copia, si uno le escribe en una hoja algo pero no escribe por si sola

19- ¢ Tiene amigos?
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No, ella esta siempre rodeada de gente grande. Aungue en e verano fue a la colonia de
verano. Alli estuvo con otros chicosy practico natacion.
20-¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

Autos, tierra porque compartia con su sobrino 10s juegos (tenian la misma edad).
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Datos Personaes del Nifio

Iniciales del Nombrey Apellido: M. C.
Edad Actual: 20 afios

Sexo: Masculino

1- ¢Recibio Estimulacion Temprana?

No. A los 7 meses fue a 2 sesiones no mas.

¢Por qué motivos no lo realizaron?

No habia escuela especial en ese momento, ni nadie que recomendara €l tratamiento.
2-¢Lovieron otro/s tipo/s de terapeuta/s?

Ibaal Psiquiatra.

3-¢Tomo e pecho?

Si.

¢Hasta qué edad?

Hastalos 15 dias.

¢Present6 alguna dificultad € nifio @ momento de succionar?

Si, por ese motivo no toméd mas el pecho. Ademas yo tenia poca leche.
4- ;TomO mamadera?

S.

¢Hasta qué edad?

Hasta los 2 afios.

¢Quién/es fuelron lals personals que le dio/dieron la mamadera?

Yo seladaba

5-¢Cuéndo not6 que comenzé a mirarla alos 0jos?

No, recuerdo.
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6- ¢Cuando not6 que comenzd a sonreir?

A sonreir alos 9 meses ya sonreia.

7-¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?
A los 4/5 meses.

8- ¢Demostro interés por algun juguete en especia ?

S.

¢QUEé tipo de juguetes le gustaban?

Los juegos de ladrillitos.

¢En qué momento le interesaron |os juguetes y comenzd a tomarlos entre sus manos?
Mmm, no recuerdo.

9-En los momentos en que lloraba ¢Cudles eran sus principales motivos?
Lloraba por suefio, dolor y hambre.

10- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent¢?

A los 8 meses.

11- ¢En qué momento pronuncio las primeras pal abras?
Quiere hablar pero no le sale, no tiene lenguaje articulado.
¢COmo se comunica?

Por medio de gestos, movimientos, sefias.

12- ¢;Cuando empez6 a caminar?

Al afioy medio; anteriormente gated.

13-;Come s6l0?

S

¢Desde qué edad |o hace?

Desde € afio y medio.

14- ;Duerme solo?
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No porque vive con su familia en una casa con 2 habitaciones y duermen todos juntos
en col chones continuos.
15-¢Dibuja?
S
¢A qué edad comenzd a hacerlo?
A los 4 aios.
16-¢Fued jardin?
S
¢A gqué edad empez6?
5 afnos.
17-¢Asistid/e ala Escuela Primaria? ¢Comun o especial ?
Si, especial.
18- ¢l ee y/o escribe?
No.
19- ¢Tiene amigos?
No, esta siempre con nosotros (su familia). Los domingos vamos a las domadas.
20-¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

Jugaba con los juguetes de arrastre, con latierra, con los hermanos.
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Datos Personaes del Nifio

Iniciales del Nombrey Apellido: L. G.
Edad Actual: 3 afios (por este motivo se le hicieron menos preguntas)

Sexo: Femenino

1- ¢Recibio Estimulacion Temprana?

Si, desde que naci6. Ella estuvo 3 meses en Neo; empezamos con Estimulacion y hasta
ahora continuamos. Pienso que la estimulacion es primordial, desde temprana edad es
primordial si, Sl en esta patologiasi.

2-Ella ¢Hace tratamiento con otro/s tipo/s de terapeuta/s?

Si, esté con fonoaudiologia, sigue con la estimulacion y hacemos equinoterapia.
3-Ella¢Tomo € pecho?

No, ella como nacié con esta cardiopatia, nacio con los espacios abiertos entre auricula
y ventriculo la aimenté con sonda hasta los 6 meses y después empezamos con la
mamadera. Arrancamos con la mamadera y todavia sigue con la mamadera.

4- ¢;Cuando notd que comenzo a mirarla alos 0jos? ¢Podria describir ese momento?
Siempre estuvimos muy conectadas desde que nacid. Y mira que ella estuvo en Neo,
gue podria sufrir algin abandono porque viste que por ahi estas las horas que te
permiten pero no. No dejé nunca de ir, ni un dia de los 3 meses, estaba desde las 6 de la
mafiana hasta las 10 de la noche/ 1 de la mafiana que me permitian estar. Tenia los
ratitos para estar con e otro, pero con €ella, no la abandoné nunca de decir me quedé en
casa. Por més cosas que tuve no la abandoné nunca.

5-¢Cuando not6 que comenzd a sonreir? ¢Frente a quién/es sonreia el nifio?

Mira después que la sacaron de... porgque ella estuvo en la incubadora una vez que la
pusieron en la cunita, ella cuando ya empezamos con todo esto que te decia, la

estimulacion, ella empez6 a sonreir. Tenia una conexion muy grande con mi marido, €
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pie, por giemplo y hasta ahora le encanta que le toque €l pie porque era lo Unico que se
podia tocar; tenia tantos cables tantas cosas; pero sentia ya la mano y ya ya sabia te
ponia el piecito.

6- ¢Cuando se dio cuenta que sostuvo la cabeza?

Yo pienso que por ahi... alos 3 meses. Ellos como que tienen una todo lo que sea
motriz es como que es més lentito que los otros nenes pero 0 sea todo lo que sea
estimulacion sirve para eso también para fortalecer 1os tonos musculares todo eso.

7-Ella ¢ Demostraba interés por algun juguete en especial ?

Mira siempre desde la Estimulacion era todo o que tenga colores, colores y cosas con
ruidos y sigue sosteniendo |o mismo, le encanta todo eso.

¢En qué momento le interesaron los juguetes y comenzé a tomarl os entre sus manos?
Aca en casa todo, después que la trgjimos de Neo empezamos con todo eso 0 sea yo
seguia con todo lo que me iban diciendo y més o menos a los 4-5 meses.

8-En los momentos en que lloraba ¢Cuales eran sus principales motivos?

Al principio costo saber porque, por qué ella te imaginas con su patologia, el tema de
ponerle la sonda y todo fue como muy agresivo todo o sea que los llantos después eran
bastante seguidos viste habia llantos que no paraba por gemplo. Pero no por algo en
especial no me di cuenta por algo en especial, es como que todo fue muy sufrido.

9- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent$?

A los 4 meses 5 ya empezamos 9, 9, S.

10- ¢Habla?

Nada, todo asi; todo con gestos es € Unico gue dice hasta ahora.

11- ;Cuando empezd a caminar?

Al afio, tenia 1 afio y 2 meses; empezd rapido porque empezamos con equinoterapia y
bueno esto agiliza un monton e tono muscular y empezd a caminar rgpido si, Si.

12-;Come solo? ¢Qué cubiertos comenzo a utilizar primero?
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Come sola, toma yogurt sola si, si. Desde que maneja el 18piz no tiene problemas con
mangjar la cuchara.

13- ¢Puerme s0lo? ¢Desde que edad aproximadamente? /Necesita la presencia de otra
persona para dormirse?

Duerme sola, ya hace desde € afio que duerme sola, después que la operamos...
empezd, la pasé con € hermano.

¢Necesita que la acomparies para que se quede dormida?

Si, Si

O laluz prendida para que se quede dormida ¢esas cosas si?

No laluz prendida no, a contrario tenés que apagarle laluz para que se duerma pero si,
si slempre la hacemos dormir.

14-¢Dibuja?

Si, esta bien en la etapa del garabato, de rayar.

15-¢Estayendo a jardin? ¢A qué edad empezd?

Si, hace del afio pasado que va. De los 2 afios.

16- ¢Comparte cosas con |os amiguitos?

Todo, mira no dejamos nada, va a la fono, se queda sola esta con otros chicos. En €l
jardin no hubo nunca problemas se quedd desde un principio y en equinoterapia
también. O sea la relaciéon que tiene cuando vamos a los cumpleafios todos, no tiene
problemas.

¢Practican deportes?

Equitacion, o seala equinoterapia es la parte de equitacion.

¢Se relaciona con nifias y nifos?

Si, si detodo un poco y en d jardin igud.

17-¢A qué le gusta jugar en este momento que tiene 3 afos?
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Le gusta todo lo que sea de apilar y todo o que sea de encastre y por gjemplo, bueno
ahora empez6 a jugar con los cochecitos todo eso. Lo que tiene mucho los juegos de

apilar o que sea los cubos, los bloques.
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Datos Personales del Nifio

Iniciales del Nombrey Apedllido: S. B.
Edad Actual: 1 afio y 11 meses (por este motivo se le realizaron menos preguntas)

Sexo: Masculino

1-¢Recibié Estimulacion Temprana?

Si, desde los 8 dias de nacido

¢Hasta que edad?

Actualmente sigue realizando estimulacion temprana.

¢Piensa que ayuda en el desarrollo del nifio?

Si, pienso que es fundamental para el desarrollo de mi hijo.
2-¢L.o vieron otro/s tipo/s de terapeuta/s?

Si, ademés lo veia e Kinesidlogo porque a contrario de los chicos con Sindrome de
Down gue la mayoria son Hipotonicos, mi hijo es Hiperténico.
¢Con qué frecuencia?

Unavez ala semana

3-¢Tomo e pecho?

S.

¢Hasta qué edad?

Hasta los 2 meses.

¢Presentd alguna dificultad el nifio al momento de succionar?
Ninguna dificultad.

4-;Tomd mamadera?

Si. Como complemento del pecho.

¢Hasta qué edad?

Sigue tomando la mamadera.

98



5-¢Cuéndo not6 que comenz6 a mirarla alos 0jos?

Desde el momento del nacimiento.

6- ¢Cuando not6 que comenzé a sonreir?

También desde e momento del nacimiento sonreia.

¢Frente a quién/es sonreia e nifio?

A mi (mamd), frente a papdy frente ala hermana.

7-¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

A 10s 4 meses.

8- ¢Demostrd interés por algun juguete en especia ?

S.

¢QUé tipo de juguetes e gustaban?

Lo que estan adentro de algo, los juguetes que representan instrumentos musicales,
maracas, todo |o que haga sonido.

¢En qué momento le interesaron |os juguetes y comenzd a tomarlos entre sus manos?
Al afio y medio porgue se nota e problema motriz.

9-En los momentos en que lloraba ¢Cudles eran sus principales motivos?
Fundamentalmente por hambre y por suefio.

10 - ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent¢?

A los 8 meses aproximadamente.

11- ¢En qué momento pronuncio las primeras pal abras?

A 10s 8 meses.

¢Cuales fueron esas palabras?

Agua, papay mama.

¢Como se comunicaba antes de decir esas palabras?

Por medio de gestos.

12- ;Cuando empezd a caminar?
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Todavia no camina, solo hace tres pasos y se agarra.
13 -¢;Come sdlo?

No, porque no lo degjo yo (madre).

14- ;Duerme sol0?

S.

¢Desde que edad aproximadamente?

Desde los 2 meses.

¢Necesitala presencia de otra persona para dormirse?
No, porque comparte el cuarto con su hermana.
15-¢Fued jardin?

S

¢A gqué edad empez6?

Al afo y medio.
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Datos Personaes del Nifio

Iniciadles del Nombrey Apellido: R.G.M.
Edad Actual: 20 afios

Sexo: Masculino

1-¢Recibié Estimulacion Temprana?

Si desde que nacié apenas me dijeron.

¢Hasta que edad?

Hasta ¢qué edad la estimulacion? Y hasta los 18-19 cuando ya... pero haido a lugares
viste.

¢Usted sabia desde € momento del nacimiento o antes que € nifio portaba €l Sindrome
de Down?

No, no no existia nada de eso para saberlo anteriormente. Si, cuando nacié ya estaba.
Pero yo supe al dia siguiente, hasta e médico también le decia a las chicas que no
parecia Down de carita, pero €l rasgo particular que ellos tienen es la manito, la linea de
la mano.

2- ¢Hacia Estimulacion Tempranay a la vez estaba en tratamiento con otros terapeutas?
No, no. Si, después viste psicélogos, psiquiatras, pero en aquél entonces no estaba muy
viste, yo te pido perdon, para mi los psicologos no para mi, era e sentimiento,
prevalecia més el sentimiento pero dentro de todo me fueron acompariando.

Después 1o que pasa es que en los afios de Rodrigo, muy buena estimulacion temprana
pero particular no sé como lo llaman ustedes, porgue 1o que era instituto y todo eso
pago; se mezclaban los chicos que sacaban la lengua, que se hacian pis, que se hacian de
todo con chicos que podrian (entre comillas) salvarse un poquito mas. Asi que era poco,
me guedé mas con una psicopedagoga que con e psicologo. Pero habia un muy buen

Dr. en genética en Buenos Aires, |0 que pasa que fallecié cuando Rodrigo tenia 1 afio, 1
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afio y medio. Pero lo mas vaedero para criar a Rodrigo fue esa doctora, la venian a ver
de Italia, de Espafa; de todos lados. Y después que ella dgé aca, megor dicho dgo
porque falecid; pero ela tenia aca € Dr. Farifiiani, € neurdlogo era discipulo de ella
entonces me lo atendio mucho tiempo ese neurdlogo.

3-¢Tomo e pecho?

Si, 9, s, enseguida no tuvo problemas. Lo que no quiso fue el chupete.

¢Hasta qué edad?

Hasta d afio y medio més o menos.

4- ;Tom6 mamadera?

No, ni mamadera ni chupete.

5- ¢Cuéndo noté que comenzd a mirarla alos 0jos?

Enseguida, si, 9, S.

6- ¢Cuando not6 que comenzé a sonreir?

Y vos lo estimulabas y @ respondia. Después tuvo e Reflgo de Moro enseguida
también, ese fue el que el pediatra me dijo va a ser un chico bastante recuperado porque
tiene Reflejo de Moro, lo levantaba viste, a los dias de nacido, de nacer. Porque son
laxos, pero € le poniael dedo y lo estiraba.

¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

Y de sostener la cabeza, ahi no me acuerdo... 4 meses no, 6 meses ponele bien més o
menos solo.

7-¢Demostrd interés por algun juguete en especial?

No, no por todo, todo le interesa a é. Estaba estimulado, te digo més, a veces no le
[levamos e apunte a las cosas yo me acuerdo que vino € dr. y yo le estaba sacando los
pafiaes para que lo revise & médico y son6 e teléfono, entonces e médico estaba
puesto asi digamos (hizo € gesto), y son0 e teléfono y mird para ala; no tenia ni 3

meses, nada. Dice jqué estimulacion que tiene este bebé! Porque se dio vuelta para
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mirar €l teléfono si fue un chico que no me dio trabajo; me da trabajo ahora de vigjo que
cuando era chico.

¢Cuando se dio cuenta que comenzd a tomar 10s juguetes entre sus manos? Qué empezd
a pasarlos de unamano a otra.

Si eso ya tenia algunos meses 3 0 4 meses, Paula. Enseguida no, y le gustaba todo pero
lo ayuddbamos.

8-En los momentos en que lloraba ¢Cudles eran sus principales motivos? ¢De qué forma
lograba camarlo?

No, berrinches. Nunca, nunca llord. No, no, no. Era buen chico, se puso malo cuando yo
guedé embarazada de Silvana. Si: encogia las piernas, gritaba, lloraba; entonces como
nunca habia hecho esos berrinches; yo me asusté. Y fue corriendo del Dr. Y le dije:

“Hay Dr. Los signos del mongolismo”. Y e Dr. Me dijo: “no sé, Sra. No creo, no creo”.
Y corriendo me fui a la Dra. Coriat a Buenos Aires y me dijo: “No, vos estas
embarazada, por eso... Ella me dijo vas a ver s vos estas embarazada, tu hijo se
recupera una barbaridad”. “Esta percibiendo la llegada del hermano, que estos chicos es
muy raro que la perciban’. Y vas a ver se le va a pasar. Eso no es berrinche, es
berrinche de otra cosa. No fue berrinchero; berrinchero por caprichoso y por malcriado
y por consentido. Pero no pobre hijo, no. Lo mismo que me asustaban que no iba a
orinar, va a controlar esfinteres viste esas cosas que no iba a ver, no iba a caminar. Paula
nada; alos 2 afos, 2 afosy algo le saqué los paniales: primero de dia, después de noche
camind, camind lento alos 2 afios, y casi 2 afiosy medio. Si, yo lo [levé a Buenos Aires,
para gque lo vieran, viste por luxacion de cadera o cualquier... y todos me dijeron y

Silvana no caminaba, tenia 6 meses y como patron, lo que ella se reflgaba en Rodrigo,
digamos, me decian cuando camine Rodrigo va a caminar €la, y es cierto: hoy camind
Rodrigo y mafiana Silvana.

9-El ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?
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No sé, alo mgor porgque yo sentia, miedo no se pero nunca lo dejé tanto tiempo. Por eso
yo recalco la sobreproteccion mia. Sobretodo, mucha sobreproteccion viste. Eso si,
favorecio, o no. No sé s algunas cosas las podria haber hecho antes o no, Paula no sé.
10-¢En qué momento pronuncio las primeras palabras? ¢Cudles fueron esas palabras?
Viste cuando empiezan a balbucear asi: pa-pa, pa-pa ma-mg ma-ma. Viste nho pero
enseguida: dijo papa dijo campedn. No tiene problemas, mas problemas tiene la
hermana que estimida. Si queriaalgo, lo pedia

¢Cbmo se comunicaba antes de decir esas palabras?

No, no, no lo que me dio trabgo fue en la comida, pero es porque vuelvo a repetirte no
hice caso ala Dra. La Dra. Me dijo “Ud., tiene que pisar zapallo, solo papa solo esto;
para que e chico no mezcle’. Y yo como é no queria zapalo, no le di zapdlo, y le
gusté la papa le di papa y ahora come dos o tres cosas homas. La carne, carne ya sea
carne vacuna, cerdo, pollo, en cualquier forma que se la desy papas, tomate y de postre
Esta yogurt y algin flancito de esos viste, de los postrecitos, pero es muy selector. Y
selectivo mas que selector. Selectivo en cuanto a la comida, pero te vuelvo a repetir no
supe o0 no quise educarlo como dijeron ¢no? Y si yo queria que fuerafeliz y que comiera
lo que quisiera, ese fue mi lema. No sabialo que iba a vivir, no sé lo que vaa vivir, no
s&; 1o que yo esté ami alcance le voy adar sempre que Dios me lo permita. Siempre le
pido a Dios Salud y Trabao para poder darle lo que yo puedo, dentro de mis
limitaciones.

¢COmo se comunicaba antes de decir esas palabras?

Con carifio, con caricias, con sonrisas. Me tocaba, me... no hubo problemas, te digo
verdad... hasta que nacié la hermanita que después |6gicamente, me tuve que repartir.
11- ¢;Cuando empez6 a comer solo?

Si me descuido, le tengo que servir la comida en la boca ahora, de vago, de vago, es de

vago. Asi que no, no metid la manito en el puré Yo siempre fui la que le corté la carne,
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le corté la comiditay ahora me dice “mami ¢por qué no me servis?’ pero bueno, no sé s
te vaa servir esta entrevista

12-Y ahora ¢Duerme solo0? ¢Necesita la presencia de otra persona para dormirse?

Si, slempre dumio solito.

¢Desde que edad aproximadamente?

Siempre. Bueno, ponele que seyo alos 2 0 3 meses estaba con €l moisés al lado de mi
cama porque viste 1o necesitaba yo a é que é a mi. Te digo la verdad yo me lo ponia
arriba del pecho dormia conmigo asi (hace € gesto), y se despegd mucho maés légico

con la hermana pero la siguié mucho, mucho, alin hoy.

13-¢Dibuja?

Si, eso es algo que viste también, me lo recriminan y me llega un poquito profundo pero
gue le vas a hacer... “que lo hubiese exigido mas’ porque es un chico que pudo haber
dado mucho més si.

Y é ¢A qué edad comenzé adibujar?

Yyyy, yate digo... espera un segundito, nacié Silvanay si; habra tenido ponele 2 afios
cuando ya iba la psicopedagoga a casa y ya lo tomo ela y ya deé todo... dibujaba
cuando lo llevaba a la psicdloga, enseguida; no sé s dibujaba o qué porgue no te hacen
entrar viste, queda afuera uno. Lo hacian jugar con los chichitos todas esas cosas, me
hacian comprar los chiches para € cochecito, para e moisés (en aguél entonces), pero
otra cosa no. Pero dibujar mas o0 menos a los 2 afios, porque esta chica ya te digo era
toma su carrera con mucho amor. Ella me decia: “mird yo tengo que venir 2 horas, pero
a lo megjor 1 dia me voy a quedar 45 minutos porque yo quiero extraer del chico lo
mejor. Y s @ no estd atento yo me voy 0 me pongo a tomar mates con vos, me decia’.
Me decia no vale la pena Edelma seguir con la criatura sino, no esta atento. Pero lo que
pasa... y ellatenialatesisy sigue teniéndola de que a chico no hay que darle |4piz ni

nada, llevarlo. Lo llevdbamos a zooldgico, a parque; ela le mostraba lo que era una

105



hoja, le mostraba cuando era otofio, cuando era invierno, cuando era primavera porque
laflor.

14- ;Fued jardin?

Si, g, 9.

¢A gqué edad empez6?

Y d jardin empezd alos 3 afios y medio mas o menos.

15-¢Asigtid/e ala Escuela Primaria? ¢Comun o especial ?

Si, 3 afios pero... normal. Jardin normal y escuela también.

16-¢] ee y/o escribe?

Si, te lee, escribe. Si lee megjor que escribir te digo la verdad

¢Desde cuando lo hace?

No, no de cuando empezo €l colegio. Las letras todo, asi ho, no. Junto con Silvana viste
con la hermana jugaba. Le daban tarea a la hermanay a é también, entonces la hacian
los 2.

17- ¢ Tiene amigos ahora?

No, si amigos pero entre comillas normales porque el no se considera mogalico. El te lo
dice yo no soy mogalico, mogdlico son los otros. O sea que yo después degjé de
mandarlo porque no se integraba. Nosotros, va nosotros te digo el papa, conmigo y otros
padres fuimos los creadores de Nazaret pero no lo pude mandar; o mandé 1 afio o 2
pero era sufrimiento para €, para los padres, digamos, para los chicos que trabajaban
ahi, porque é ain hoy no los saluda. Entonces era algo como que a mi me llegaba como
dolor. Porgue & no lo hace como desprecio, pero él no se siente identificado, é sufre. El
ve un chico por la calle Down, porque va con €l papa, va conmigo entonces vos notas
gue € otro chico viene sonriente hacia d y é le da vudta la caray sigue como que lo
ignora directamente. Inclusive... me dice del casamiento porgue hablamos, tiene chicas

como é que lo buscan; no no @ quiere una chica norma y no quiere tener hijos porque
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dice que van a ser como € y no quiere que sufran. O sea que no reconoce nada, para
nada. El se siente Unico y all& Tiene una autoestima terrible.

écvarones o nifias?

No distinto. Es medio enamoradizo s, 9, Si, de los dos. Es muy atento con las amigas,
el dia del cumpleafios los recuerda, le lleva flores, va le dice a papa que le compre
flores paralasamigas. S, s, si 0 lallama por teléfono. Bien, pero las chicas hacen bien
la diferencia yo digo amigas, é después s se hace ilusiones, es cosa de é pero le
marcan totalmente. Lo mismo que para e cumpleafios le festejan el cumplearios para las
fiestas le hacen regalos, pero e sabe que esas son las amigas.

¢Practican deportes?

Hizo tenis, practic basguet pero no de participar. De deportes sabe todo, vos le
preguntas del deporte que sea, inclusive de los jugadores de cémo integra € cuadro
Central, Newll’s.

18-¢A gué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

Y siempre jugé como con juguetes con Silvana. Y o, trabajé mucho. Siempre trabgjéy la
chica que los cuidaba un amor y ellos jugaban con sus juguetitos, iban a la plaza, viste.
A la plaza que esta por pellegrini, ahi iban. Le gustaba mucho la calesita, € tobogan;
todas esas cosas. |ban todas las tardes. Ellos jugaban mucho con los juguetes didéacticos.
Si. Silvia me hacia comprar siempre los juguetes didacticos, hasta hace poco tiempo los
tuve después los di, eran de madera (encastre) y Silvana como siempre fue calladita
tenian todos juguetitos de ese tipo 0 SN0 juguetes para ella “e cerebro mégico”. Y la
pelota, pero ya te digo hay muchas cosas que ahora estdn mas modernas. A veces le
tenia que poner bolsitas de arena en los pies porque ellos abren las piernas, son como
ranitas. Y hubo una cosa que me dijo que no me olvido nunca su hijo es Unico: “usted se
pone anteojeras como los caballos y no mire para otro lado. Porque le van a decir que se

va a morir chiquitito, que no va a caminar, que se va a quedar sordo. Usted Edelma no
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escuche nada, nada su hijo es tnico”. Por eso alas madres les digo: “que s que va a ver
gente gue las van a ayudar pero ellas van a decidir que van a hacer sus hijos: es la

madre, S no esta la mama no van para ningun lado”.
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Datos Personaes del Nifio

Iniciales del Nombrey Apellido: F. G. L.
Edad Actual: 3 afiosy 7 meses.

Sexo: Masculino

¢Recibid Estimulacion Temprana?

Si

¢Hasta que edad?

Actualmente esta recibiendo, va estimulacion pero siempre fue bien especifico fue a la
fono, fue a kinesio, fue a terapia. No fue nada més... porque algunos van viste con una
estimul adora pero €l ademas estuvo con especialistas.

¢Plensa que va a ayudar en el desarrollo posterior del nifio e haber recibido
Estimulacién Temprana?

S.

¢Por qué motivos lo llevé a Estimulacion Temprana?

Porque nos recomendd el médico y por conviccién nuestra.

¢COmo fueron esos primeros tiempos de vida?

Fueron buenos no afect6 en nada el saber que €l nifio presentaba el Sindrome.
2-¢L.ovieron otro/s tipo/s de terapeuta/s?

Fue ala fonoaudidloga, terapista ocupacional, psicologo y € kinesiélogo.

3-¢Tomo e pecho?

Si, no exclusivamente el pecho pero hasta los 11 meses mamaderay pecho.

¢Present6 alguna dificultad € nifio @ momento de succionar?

Si, a principio si; s cost6 mucho. Primero fue con pezonera. Primero tuvimos que
comprar la pezonera adecuada y después una vez que empez6 con la pezonera al

principio costo, aparte yo tampoco tuve demasiada leche.
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4-;Tomod la mamadera?

Si.

¢Hasta qué edad?

Mas 0 menos a los 2 afios, s la dgj6 répido. Lo que pasa que é no le gusta la leche, no
es demasiado lechero. Y tuvo un dia, una angina muy grande que no podia tragar nada 'y
sabe que le tomd idea de ahi y después nunca mas tomo.

¢Quién/es fue/ron lal's personals que le dio/dieron la mamadera?

Lamam4, €l papa, laabuela, e abuelo.

5-¢Cuando notd gque comenz6 a mirarla alos 0jos? ¢Podria describir ese momento?

Ah, jayudal No me acuerdo....

6- ¢Cuando notd que comenzo a sonreir? ¢Frente a quién/es sonreia el nifio?

No sé yo tengo muchas cosas escritas, tendria que fijarme ahi...

7-¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

No me acuerdo, pero fue bastante rapido de sostener |a cabeza.

8- ¢Demostro interés por algun juguete en especia ?

S.

¢QUE tipo de juguetes e gustaban?

Tenia la ranita, a nosotros también nos gustaba. Después tenia unos juguetitos que
colgaban, esos también le gustaban.

¢En gué momento le interesaron 1os juguetes y comenzé a tomarlos entre sus manos?
No me acuerdo...

9-En los momentos en que lloraba ¢Cuales eran sus principales motivos?

No lloraba. A menos que se golpeara, cuando empez6 a sostener la cabeza, que se
sentaba por ahi se golpeaba contra la pared si no, no llora.

10- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

Antesdelos 7.
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11- ¢En qué momento pronuncié las primeras palabras?

Primeras, primeras palabras; viste que ellos empiezan con € tatata Eso lo tengo

grabado pero més 0 menos por ahi alos 7 empezd con € ta-ta con € pa-pa. Después con
Eva que fue una de las primeras palabras que dijo; especificamente que se entienda que
nombraba algo. Después lgos, lgos... mama lgos... después de que empezd a decir

Miau, una vez que empezd con laM dijo mama.

¢COmo se comunicaba antes de decir esas palabras?

Con sefias igual que ahora. Ahora se estéd comunicando re-bien; te pide cosas todo, no te
dice unafrase ¢no? A lo megjor te dice: hasta 3 palabras te llega a decir pero se comunica
re-bien. A su manera... pero re-bien.

12- ;Cuando empezd a caminar?

Al afio y medio

13-;Come s6l0?

Si, y también comenzo rapido a comer solo. Primero comenz6 a comer con la mano,

después con la cuchara, con € tenedor, ahora también agarrael cuchillo.

14- ;Duerme solo?

Si.

¢Desde que edad aproxi madamente?

A los... cas a afio o pasamos solo.

¢Necesitala presencia de otra persona para dormirse?

No, no, no. Pero a veces porgue yo yalo paso dormido ala pieza; el aveces 0 se mueve,
0 empieza a quejarse porgue se despertd, porgue se destapo... pero sigue durmiendo vos
vas |o acomodas 0 a veces me quedo dormida con é y sigue durmiendo.

15-¢Dibuja?

Si.

¢A qué edad comenzo a hacerlo?
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No hace rato, empezé a hacer rayitas primero. Ahora ya hace cosas definidas y te dice
por eiemplo estal cosa.

16-¢Vaal jardin?

S.

¢A gqué edad empez6?

A los 3 afos.

17-¢;Tiene amigos?

Si.

écvarones o nifias?

Si, 1o que pasa que con las nifias no se ve tan seguido, digamos ahora por gjemplo tiene
la hermanita de Gorge que es un poquito més grande que la ve seguido y sSino son cas
todos varoncitos. Tiene después la Sofi que es la hija de una amiga pero se ven muy
poco, viste cuando nos reunimos. Y después tiene Bianca que viene muy de vez en
cuando la Justi pero muy de vez en cuando 0 sea mas se ve con varones. Y tiene los
amiguitos del jardin.

¢Practican deportes?

Empezamos con natacion y ahora tiene una etapa en que esta rebelde sin causa no
quiereir ajardin, no quiereir alapile. Y vaalos caballitos (Equinoterapia) que lo hago
los sébados que estamos con € tiempo que hace que no podemos ir. Vamos aver s este
sabado podemos ir. Hasta el dia que fue barbaro, ahora que esta caprichoso vamos a ver
cuando vayamos la préxima.

18- ¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

Ahora juega muchisimo a todo. Le gusta jugar con masa, le gusta jugar con la pelota,
con los autitos, con las pinturas. Todo, todo le gusta; todos los jueguitos que vos le

pongas |os rompecabezas, escribe en € pizarron., todos los juguetes. Juega todo €l dia.
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Va ahora elige sus juguetes, elige sus autos, tiene la pista; va a buscar la pelota, el

triciclo, todo le gusta.
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Datos Personaes del Nifio

Iniciales de Nombrey Apellido: M. E. C.
Edad Actual: 20 aios

Sexo: Masculino

1-¢Recibié Estimulacion Temprana?

Si.

¢Hasta que edad?

Hasta los 3 afios.

¢Piensa que ayudo en el desarrollo del nifio?

Si.

¢Por qué motivos lo llevé a Estimulacion Temprana?

Porque no tenia tonicidad muscular.

¢Como fueron esos primeros tiempos de vida?

Bien, desde los 5 meses que acepté que ela tenia Sindrome de Down.
2-¢Lovieron otro/s tipo/s de terapeutals? ¢Con qué frecuencia?
Psicdlogo una vez cada 15 dias y la fonoaudidloga una vez por semana.
3-¢Tomo € pecho?

Si

¢Hasta qué edad?

Hasta los 4 afios.

¢Present6 alguna dificultad € nifio @ momento de succionar?

No.

4- ;Tom6 mamadera?

No.

5-¢Cuéndo not6 que comenzé a mirarla alos 0jos?
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Desde el primer momento.

6- ¢Cuando notd que comenzd a sonreir?

También desde € primer momento.

¢Frente a quién/es sonreia e nifio?

Frente a papay ami (mamd).

7- ¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

A l0s 8 meses.

8- ¢Demostrd interés por algun juguete en especial?

S.

¢Queé tipo de juguetes le gustaban?

Encastre. Jugaba con un tomate rojo hecho con pafio rojo y jitos verdes.
¢De qué modo demostraba interés por esos juguetes?

Los elegiasiempre.

¢En qué momento le interesaron |os juguetes y comenzd a tomarlos entre sus manos?
A 10s 6 meses.

9-En los momentos en que lloraba ¢Cudles eran sus principales motivos?
No lloraba

10- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

A los 6/7 meses con ayuda al principio.

11- ¢En qué momento pronuncio las primeras pal abras?

Mmmm... no recuerdo.

¢Cudles fueron esas palabras?

Mama fue la primera que dijo.

¢Como se comunicaba antes de decir esas palabras?

Por medio de gestos.

12- ;Cuando empezd a caminar?
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Al afo y medio.

13 -¢;Come sdlo?

S

¢Desde qué edad 1o hace?

Desde los 2 afios.

¢QUEé cubiertos comenzo a utilizar primero?
Primero la cuchara, luego € tenedor.
14- ;Duerme s0l0?

S

¢Desde que edad aproximadamente?
Entre lo 5/6 afios.

¢Necesitala presencia de otra persona para dormirse?
No, para nada.

15 -¢Dibuja?

S

¢A qué edad comenzo a hacerlo?
Desde los 3 afios y medio.

16-¢Fue d jardin?

S

¢A gqué edad empez6?

A los 3 afos y medio.

17-¢Asistio/e ala Escuela Primaria?
S

¢Comun o especia?

Especial.

18-¢] ee y/o escribe?
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Si

¢Desde cuando lo hace?

Desde los 7 afios.

19-¢Tiene amigos?

S

écvarones o nifas?

Ambos.

¢Qué hace con €llos?

Van atenis, arabe y folklore.

20-¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

Jugaba con las murfiecas, ala mama, a escribir.
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Datos Personaes del Nifio

Inicialesdel Nombre y Apellido: T. G.
Edad Actual: 12 afios

Sexo: Femenino

1-¢Recibié Estimulacion Temprana?

No.

¢Piensa que deberia haber recibido este tratamiento?

No sé porgue no puedo pensar como hubiese sido todo si hubiera hecho estimulacion.
¢Por qué motivos no lo realizaron?

Porgue no conociamos acerca de la estimulacion temprana y en ninglin momento nadie
lo recomendo.

2-¢L.ovieron otro/s tipo/s de terapeutal/s?

Psicéloga, fonoaudidlogay psicomotricista

¢Con qué frecuencia?

La psicologay fonoaudiologa semana merte y la psicomotricista cada quince dias.
3-¢Tomo e pecho?

S.

¢Hasta qué edad?

Hasta d afio.

4-;Tom6 mamadera?

S

¢Hasta qué edad?

Hastalos 5 afios y medio.

¢Quién/es fue/ron lals personals que le dio/dieron la mamadera?

Cualquier persona gque estaba con ella en ese momento.
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¢Habitualmente en que posicion la tomaba?

Sentada.

5- ¢Cuéndo not6 que comenzo a mirarla a los 0jos?

No recuerda.

6- ¢Cuando notdé que comenzd a sonreir?

Desde los 3/4 meses.

7-¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

A 10s 9 meses.

8- ¢Demostrd interés por algun juguete en especia ?

S.

¢De qué modo demostraba interés por esos juguetes?

Jugaba con todo lo que encontraba a su a cance.

¢En qué momento le interesaron los juguetes y comenzé a tomarlos entre sus manos?

A los 8 meses.

9-En los momentos en que lloraba ¢Cuales eran sus principales motivos?

No lloraba

10 - ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

A 1os 10 meses.

11- ¢En qué momento pronuncio las primeras pal abras?

Pronuncia palabras a su manera. No escucha lo que se le pregunta. Sigue diciendo
siempre lo mismo, no puede aclarar.

12- ¢;Cuando empez6 a caminar?

Entre e afio y medio y los dos afios.

13 -¢Come sola? ¢Desde qué edad |o hace? ¢Qué cubiertos comenzo a utilizar primero?
Si. Se pone abundante comida en la boca por lo que hay que controlarla come con

cuchara aln.

119



14- ;Duerme sola?

No, porque se trata de una familia disfuncional; duermen todos juntos en una misma
pieza.

15-¢Dibuja? ¢A qué edad comenzo a hacerlo?

Si. A los 4 afos. Todavia se encuentra en la etapa del garabato.

16-¢Fue d jardin? ¢A qué edad empezd?

Si. A los 4 afios. Comienza air aun jardin privado.

17-¢Asistid/e ala Escuela Primaria? ¢Comun o especial ?

Si. Especial

18-¢Lee y/o escribe? ¢ Desde cuando lo hace?

No lee. Diferencia letras e intenta escribir las iniciales de su nombre.

19- s Tiene amigos?

No. Se relaciona solo con gente grande (tios, gente que concurre a un comedor en e que
ellacena).

20-¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

Pelota
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Datos Personales del Nifio

Inicidles del Nombrey Apellido: M. G. R.
Edad Actual: 14 afios

Sexo: Masculino

1- ¢Recibio Estimulacion Temprana?

No.

¢Piensa que deberia haber recibido este tratamiento?

S.

¢Por qué motivos no lo realizaron?

Porque no conocian acerca del tratamiento.

2-¢L.ovieron otro/s tipo/s de terapeuta/s?

Psicdloga, Fonoaudidlogay Pediatra.

3-¢Tomo el pecho?

S

¢Hasta qué edad?

Hasta los 7 meses.

¢Presentd alguna dificultad €l nifio al momento de succionar?

Si. Como la nifia presentaba problemas para succionar me extraia leche y luego se la
daba con una sonda. Luego otra persona que tenia un bebé la amant6é con su pezon y
finalmente la hermana de |a nifia fue mamay le daba la teta ella, todo esto reforzado con
mamadera.

4-:;Tomo6 mamadera?

Si.

¢Hasta qué edad?

Hastalos 5 anos.
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¢Quién/es fuelron lals personals que le dio/dieron la mamadera?

Y o (madre) solamente.

5- ¢Cuéndo not6 que comenzé a mirarla a los 0jos?

A los 3 meses aproximadamente.

6- ¢Cuando notdé que comenzd a sonreir?

A los 5/6 meses

¢Frente a quién/es sonreia € nifio?

Frente al padre porque tiene una atraccién muy fuerte con el padre.
7-¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

En e quinto mes (boca abajo levantaba la cabeza).

8- ¢Demostrd interés por algin juguete en especia ?

S

¢Qué tipo de juguetes le gustaban?

Congjo de goma y songjeros que los mordia.

¢En qué momento le interesaron |os juguetes y comenzo a tomarlos entre sus manos?
Entrelos 4 y 6 meses.

9-En los momentos en que lloraba ¢Cuales eran sus principal es motivos?
Lloraba por hambre y cuando estaba sucia.

10 - ¢(Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

No recuerda.

11- ¢En qué momento pronunci6 las primeras palabras?

A los 3 afios.

¢Cudles fueron esas palabras?

Papay otras 4 0 5 palabras que no me acuerdo.

¢COmo se comunicaba antes de decir esas palabras?
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Actualmente e lenguagje es muy limitado y se hace entender con gestos, movimientos y
sefias.

12- ;Cuando empezd a caminar?

Antes del afio y medio.

13 -:Come sdlo?

S

¢Desde qué edad 1o hace?

Desde |os 3 afios.

¢QUuEé cubiertos comenzd a utilizar primero?

Cuchara luego tenedor y cuchillo.

14- ;Duerme s0l0?

S

¢Desde que edad aproximadamente?

Desde bebé. Viviamos en una casa peguefia donde todos compartiamos la misma
habitacion, ella siempre durmio en su cuna; actualmente tiene su pieza
15 - ¢Dibuja?

S

¢A qué edad comenzo a hacerlo?

A los 3 afos.

16-¢Fue dl jardin?

S

¢A gqué edad empez6?

A los 3 afios.

17-¢Asistid/e ala Escuela Primaria?

S

¢comun o especia?

123



Ambas. En la escuela comin hizo elucacion fisica, musica, plastica y computacion.
Actualmente esta integrada en una Escuela de Educacion Media donde cursa las
materias de Teatro, Educacién Fisicay Computacion.

18-¢] ee y/o escribe?

No. Reconoce la G (inicial con la que comienza su nombre) y las vocales salteadas.

19- ¢ Tiene amigos?

Si.

écvarones o nifas?

Ambos.

¢Qué hace con €llos?

Festejan cumpl eafios, salen.

¢Practican deportes?

Pilates, natacion, voley, hamboll.

20-¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

Triciclo.
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Datos Personaes del Nifio

Iniciales del Nombrey Apellido: N. L.
Edad Actual: 15 afios

Sexo: Masculino

1-¢Recibié Estimulacion Temprana?

Fue muy poquito, lo que recibidé mrque estaba enfermo fue muy poquito lo que le
pudimos hacer.

Se la hicimos € primer afio de vida, después se fue haciendo un poquito, después se
fueron complicando las cosas econdmicamente no pude continuar. La estimulacion
siempre traté... bueno tiene tres hermanos mayores asi que entre todos un poquito
fuimos colaborando.

¢Piensa que ayudd en el desarrollo del nifio?

Y o considero que es fundamental ese afio para él. Lo que pasa que ese afo é estuvo tan
enfermo que la estimulacion no se pudo hacer bien. Los chicos que pueden hacérsela
bien es fundamental.

¢Por qué motivos lo llevé a Estimulacion Temprana?

Yo lo llevé por ideas mias només. No porque € médico me haya dicho, a mi me
largaron a la vida sola con é. Yo todavia estoy esperando que el pediatra me diga que
era un nifio con Sindrome de Down. Lo diagnosticd porque se lo dijo a mi esposo pero
conmigo no lo hablé nunca y tampoco me dijo qué podia hacer, adonde podia ir.
Entonces todos los lugares, como yo me fui moviendo fue todo por voluntad mia.
¢Cbémo fueron esos primeros tiempos de vida?

Mi relacién fue buena, yo supe que él era un chiquito con Sindrome de Down, un dig; €l
tenia 24 horas de nacido. A mi no me lo dijeron en ese momento porque yo fui a cesarea

y... la Dra. tenia miedo de como reaccionaray que se yo, bueno no me lo dijeron. Yo me
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enteré a otro dia que un poco més mi pobre madre terminé contra la espada y la pared
gue no le quedd otra que decirmelo. Porque venia la ginecdloga y me decia s habia
venido el pediatra a hablar conmigo. Entonces cuando tres veces seguidas la ginecdloga
me preguntd si e pediatra habia venido a hablar conmigo, era algo que le pasaba al

bebé. Mi mama me lo dijo y yo no reaccioné mal porque siempre tuve contacto con

chicos con Sindrome no parientes, pero si conocidos. Y bueno estuve una época
viviendo en Rio Cuarto y con las chicas que vivia en la pensién estudiaban
psicopedagogia. Entonces €llas hacian clases, hacian practicas y que se yo. Yo leia los
libros, les pedia los libros para leer. Es como que no me resulté un choque, si una
responsabilidad. Sabia que desde ese momento hasta € dia que me muera es un camino
arecorrer, diferente alos otros chicos, pero que no eraimposible y que no eraque no lo
iba a poder hacer. No me deprimi para nada, al contrario, traté de sacar o que uno no
tiene.

2-¢Lovieron otro/s tipo/s de terapeutal/s? ¢Con qué frecuencia?

El naci6 con Cataratas Congeénitas, asi que los primeros médicos que o vieron fueron
para tratar de operarlo. El tuvo un problema pulmonar entonces bueno... en e hospital

Centenario de Rosario que lo veia un Neumdlogo y € Oculista, se habia decidido
primero operar la vista porque lo del Pulmén no eratan grave y con un Fisioterapeuta lo
pudimos sacar adelante. Llegd un momento que yo dije a Rosario no voy més. Rumbié
para Cérdoba, cuando llegué a Infantil de Cordoba, llegué un lunes a otro lunes me
dijeron: “su nene entra a cirugia® ahi nomas. Entonces ahi le hicieron un poco de
fisioterapia ellos después... si estuve en contacto con una maestra de ciegos hasta que é
pudo usar los lentes. Y después fue de una fonoaudidloga que todavia la sigue teniendo
ahoray no sé cuando lava a dgjar. En este momento |os Uinicos médicos que lo atienden
son: € neurdlogo, la fonoaudiologa permanente y el endocrindlogo porque € tiene

hipotiroidismo nada mas no tiene otra complicacion.
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3-¢Tomo el pecho?

No, que é no tomara e pecho fue un poco culpa mia, yo no tenia tanta leche. Entonces
dije por un mes que le voy a dar lateta. Y € agarré tan rdpido la mamadera que... dije
por un mes que le voy adar € pecho.

4-Y lamamadera ¢Hasta qué edad latomo?

La mamadera la tomé hasta los 4 afios.

¢Quién/es fue/ron lal's personals que le dio/dieron la mamadera?

Yo, mis hijos, se llevan tienen e més grande tiene 7 afios més que Nahudl, la otra tiene
5y laotratiene 2, se turnaban, igual que se turnaban para hacerle la estimulacion ellos
jugaban. Y yo iba a la estimulacion, me daban los gercicios para hacer y después ellos
en la cama grande o hacian con é jugando. Eran €ellos los que hacian mas la parte de
estimulacién que yo. Pero por decisiéon de ellos de jugar con él... y bueno hacerle lo
poquito que se le podia hacer mientras él no se agitara entonces eran ellos los que 1o
hacian.

¢Habitualmente en que posicion la tomaba?

La mamadera empez6 a tomarla siempre mas levantadito porque siempre tuvo €
colchén maés levantadito por su problema pulmonar, pero después bueno enseguida la
agarr0 a la mamadera, la tenia € a la mamadera habréa tenido unos 6 meses y tenia é la
mamadera en la mano.

5-¢Cuando not6é que comenzd a mirarla alos 0jos?

Bueno € problema que tuvo é, e problema de las cataratas, recién estuvo operado a

ano y medio. Asi que é su primera, que yo me diera cuenta que é me veia. Porque yo
me di cuenta de su problema visua porque yo le hablabay el no buscaba. Si, recorocia
lavoz, si haciala sonrisatodo lo hacia; pero viste no te miraba. Entonces, bueno, qué é

te mirara que empezara a estar en contacto con nosotros, después que se opero. Antes

no.
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6- ¢Cuando not6 que comenzd a sonreir?

Si, si, si. Sonrié enseguida, desde el primer momento.

¢Frente a quién/es sonreia € nifio?

Frente a nosotros y fue reconociendo a las personas por las voces a los abuelos, fue €
reconocia. Hasta que no lo operamos de la vista no dgaba, gente que era fuera del
circulo familiar: los hermanos y los papas no dejaba que le tocaran las manos. Nosotros
si lo podiamos tocar, acariciar pero otro veniay lo tocabay € la sacaba. Era como que...
més que visua fue tacto.

7-¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

Sostuvo la cabeza muy chiquito, fue como un bebé normal en sostener la cabeza alos 3
meses ya la sostenia. Fue un chiquito ya de por si son muy hiperténicos. Pero el fue con
mucha fuerza y de buscar de quedarse paradito, tardé en caminar. Caminé a los 3 afios
pero, si de estar paradito. Estuvo mucho tiempo... anduvo 2 afios en € andador. No es
gue... caminaba con el andador, gated, hizo todo lo que... gateo todo.

8- ¢Demostro interés por algun juguete en especia ?

No.

¢En qué momento le interesaron |os juguetes y comenzoé a tomarlos entre sus manos?
Porgue lo que pasa que compartié mucho tiempo con los hermanos, entonces por ahi era
mas que los chicos le daban, e agarraba, los tiraba. Te digo hasta € dia de hoy €
juguete que mas le gusta es una pelota, los autitos no le gustan. Una pelota, para él, algo
que sea redondo es una pelota: todo |o que pueda patear, todo |o que puedatirar. Si, que
en este momento reconoce o que es una pelota bien pero en ese momento més que todo
jugaba con los hermanos.

9- ¢En los momentos en que Iloraba ¢Cudles eran sus principal es motivos?

Mir, lloraba sobre todo cuando tenia hambre porque no fue un bebé llorén

¢De qué forma lograba calmarlo?
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Con la comida ya se solucionaba. Si porque era un bebé que no hacia fiebre asi que por
mas infeccion que tuviera; asi que no era un chico que manifestara dolor, hasta €l dia de
hoy no manifiesta dolor. Realmente tiene que sentirlo bien para que diga que le duele
algo sino yo me doy cuenta por ahi por los sintomas que yo le noto que porgue € me
diga me duele 0 me marque donde le duele.

10- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

Se sent6 a ano, después que 1o operamos se sentd. Después que 1o operamos... 10 que
pasa que é volvid a nacer 1 afo después que nacid. Después de que lo pudimos operar
del pulmoén que empezd a alimentarse, empez6 a crecer ahi es como que tuvo todo un
cambio: ahi empezd a asentarse, empezd a gatear. Porque ese afno |o que é comia era
para poder respirar. A partir de la cirugia del pulmon se simplifico todo € resto porque
bueno o se resfriaba tanto, le daba antibidticos, corticoides.

11- ¢En qué momento pronunci6 las primeras palabras?

Como a los 5 afios empezd a hablar, todavia ahora no habla bien. Todavia le cuesta
frases hechas.

¢Cudles fueron esas palabras?

Dijo mamay papa primero.

¢Cbmo se comunicaba antes de decir esas palabras?

Con sefias.

12- ;Cuando empezo a caminar?

A los 3 afos.

13-Actualmente ¢;Come solo?

S.

¢Desde qué edad |o hace?

Habra tenido 3 /4 afios que empezd solo a comer con las manos.

¢Qué cubiertos comenzo a utilizar primero?
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Lacuchara

14- ;Duerme solo?

Si, dormir solo durmié siempre solo porque si compartio la pieza a principio con un
hermano pero después... compartio la pieza pero é en su cama.

¢Necesitala presencia de otra persona para dormirse?

No.

15-¢Dibuja?

Raya.

¢A qué edad comenzd a hacerlo?

No, no hace mucho porque nunca le intereso € trabajo del 14piz. El por ahi te agarra un
l&piz para jugar, para sacarlo de la cartuchera y ponerlo en la cartuchera. Escribir no
escribe. No escribe ni lee todavia, espero que algun dia... o haga. No, pero é derayar a
los 8/9 afos.

16-¢Fue al jardin?

No, fue a una escuela especia con un trabajo de integracion muy malo. Iba tres veces
por semana una hora. Fue todo una pelea que perdi, pero bueno ya esta. Mi error fue...
YO no vivia. Y0 en este momento estoy viviendo en Chafiar Ladeado yo en ese momento
vivia en Monte Maiz me mudé a Chafar, entonces a estar la escuela especid, lo
incorporé ala escuela especial pensando que de la escuela especial me lo iban aintegrar
a jardin. Y é empez0 la escuela especial alos 3 afos, entonces pense cuando el tenga 4
0 5 pensé que laintegracion era: bueno tiene edad vamos 2 horas a jardin o vamos las 4
horas a jardin pero todos los dias. Me cansé de pelearlo no hubo forma. “No, que é no
quiere ir” Claro que no quiere ir tiene 1 hora, tres veces por semana no deja de ser “el
nene que viene de afuera’. Ojo gque con los chicos, yo no tuve problemas con los chicos
gue iban a jardin porque las mismas mamas lo invitaban a cumpleafios. Las nenas, un

dia estdbamos en una reunién en una cooperadora y una mama me dijo: S porque mi
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hija es la novia de tu hijo. Es decir no hubo problemas con los chicos ni con los papés
de los chicos. Hubo problema con la directora de la escuela especial y con la directora
del jardin gue no hubo integracién, bueno ya esta, ya paso. Si traté de que a otros papas
no les pasaralo mismo que a mi.

17-¢;Tiene amigos?

No, porque vivimos en un barrio donde no hay chicos entonces somos todos grandes y
no. En tiempo de vacaciones hace la Colonia, que la hace desde que tiene un afio. A la
Coloniala hizo siempre nunca me pidieron en el Club una maestra especial siempre fue
con las maestras que tiene e Club y nunca me pidieron tampoco que fuéramos nosotros,
sempre se arreglaron solos

18- ¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

Siempre le gusto la pelota, eso fundamental mente.
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Datos Personaes del Nifio

Iniciales del Nombrey Apellido: S. T.
Edad Actual: 1 afioy 7 meses

Sexo: Femenino

1-¢Recibié Estimulacion Temprana?

Si, ella habremos empezado alos 3 meses; cuando nos enteramos gue tenia Sindrome de
Down nos dijeron que era importantissmo los 2 primeros afios hacer Estimulacion
Temprana porque era € momento donde mas se podria desarrollar € cerebro, todas las
interconexiones del cerebro entonces era |o mas importante, no es que después no sirva
sino que lo mas importante en los chicos son 10s 2 primeros afos.

2-A dla¢Laestan viendo otro/s tipo/s de terapeuta/s? ¢Con qué frecuencia?

Ella arranco a los 3 meses con Estimulacion Temprana, a los 6 meses la cambié porque
no me gustaba la estimuladora porgue no me ensefiaba como estimularla me decia
sempre que era de libro, que estaba todo hermoso, que veniamos re-bien, que
estédbamos re bien pero no me decia “como”.

De casualidad consegui € contacto con otra profesional que la primera vez que fui ya
només la puso en €l piso y me dijo: s, tiene los abductores hay que fortalecerlos hacé
asi, asi, asi. Me dio tantas opciones para poder estimular |a parte fisica en mi hija aparte
de los juegos y todo eso que bueno empezamos con ella 'y continuamos. Después del
afho, ahora, la estimulacion no es solamente con €lla sino que aparte de hacer
Estimulacion Temprana dos veces por semana con “Alicia’ hacemos una sesion de
kinesiologia para €l fortalecimiento de los musculos y todo eso para que trate de
caminar antes cosa que ya se sostiene mas 0 menos parada, gatea. Hacemos una vez
cada 15 dias fono, por €l tema de la lenguita; porque tiene la lenguita un poquito afuera,

giercicios, silabas € “ma, €l pa’ todo eso, ya que ella esta con, € pa-pa-pa, € tatatay
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todo es0; ma-ma-ma no lo Unico y... una vez por semana en € centro de estimulacion
hay talleres entre los talleres tenemos uno de psicomotricidad, uno de teatro, uno de
musica y uno de pintura en donde buscan... por gemplo € de musica: por 1o que yo
pude espirar porgue encima estamos haciendo el desapego, 0 sea que ellava sola a esos
lugares tiene distintos instrumentos musicales, juegan con eso. En el de pintura aparecio
una vez con la nariz pintada, o sea habian estado tocando con la manito. En € teatro
estan con las texturas de las telas. Y a parte hacemos natacion. Justo se hace también, de
casualidad es una profesora de educacién fisica 'y estimuladora. Pero natacion la llevo
mas que nada como una recreacion, porque le gusta mucho. Pero justo se dio que era
una estimuladora y bueno ya que esta aprovechamos y hacemos todo junto.

3-Ella ¢Tomo € pecho?

Dos meses o tres porgue ella como fue a Neo 7 dias después fue muy dificil de que se
enganchara y bueno y a mi se me fue yendo la leche, entonces bueno contintio con
mamadera.

4-¢Y la mamadera? ¢Tomaba las dos cosas juntas? O ¢Cuando dejo e pecho empezd
con mamadera?

No, ella venia con la mamadera de la Neo entonces después fue dificil que la agarrara:
no se llenaba, renegaba mucho, bueno asi que termind después con mamadera. Debe
haber estado dos meses, una cosa asi.

Y ¢Ahora sigue con mamadera?

Si.

5-¢Cuéndo notdé que comenz6é a mirarla a los 0jos? ¢Qué habia un intercambio de
miradas?

No, no; 0 sea no recuerdo, 0 sea nunca le presté atencion a eso pero en realidad nunca
me llamé la atencidn de que no me mirara. O sea nunca me plantee ninguna de las dos

preguntas porgque £ ve gque siempre hubo un contacto con ella. Como que nunca yo no
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noté por ejemplo que no me mirara. Ella siempre tuvo un vinculo. Si a comienzo
dormia mucho. Dormia, dormia, dormia pero bueno.

6- ¢Cuando not6 que comenzd a sonreir? ¢Frente a quién/es sonreia e nifio?

Yo no recuerdo, 0 sea, asi con exactitud, pero... ella ya de chiquitita, por g emplo los
primeros 2 0 3 meses como todo bebé por ahi e vinculo. No € vinculo sino la parte
gestual de ellos es muy limitada. He después con €l correr... pero si, si vos decias “g¢”
ella trataba de decir “g¢”. Vos veias que por ahi tenia una sonrisa 0 sea, yo no he
notado que no lo haya hecho. Aparte como siempre, hace tanto que con el balbuceo que
ya habla sola. Yame dijeron que €l dia que se largue a hablar va a ser terrible.

7-¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

Eso le costo. Le cost6 porque ella si con lo de la cabeza le faltaba mucha fuerza, pero yo
creo gque alos 7-8 meses ella se sentaba derechita.

8-¢Demostré interés por alguin juguete enespecial?

Le encantala musicay todo lo que tenga que ver con los ruidos, entonces todo o que es
golpear, palito y golpear “toc, toc, toc” eso le encanta. Le encantaba, le sigue gustando
mucho, bueno ahora baila pone musica y baila sola. Pero tiene interés en muchos
chiches. Jugamos con los cubos, jugamos en apilar las cosas redondas. Ahora tiene un
trencito que va andando y ella lo va siguiendo. Tiene un chiche de motricidad fina que
es ese de los alambrecitos con ese suele jugar, bueno con ese juega poco. Ese hoy por
giemplo no tiene tanto interés. A lo mejor todavia porque yo le trato de explicar de
colores pero bueno a lo mejor todavia es muy apresurado, que se yo. Por ahi le cuento 1,
2, 3 'y bueno por ahi le cuento este es e amarillo.

Y que pase un juguete de una mano a otra ¢ya lo hace?

Si eso lo hacia, s eso més 0 menos a las 9 meses 0 sea ella iba con los parametros

normales porque por los informes de la estimuladora. Viste eso de pasar de una mano a
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laotra, € je medio de la..., lalinea media. Pero bueno a lo mejor tiene que ver mucho
con el tema de la estimulacion.

9-Cuando dla llora o lloraba ¢Cuéles eran sus principales motivos? ¢De qué forma
lograba calmarlo?

Ella no lloraba nunca, en realidad no llora nunca. Cuando Ilora es porgue tiene hambre o
porque tiene suefio. Son las dos opciones pero en realidad llora poco y nada. Es més
cuando llora nos preguntamos ¢qué le pasard? porque ahi nos desconcierta. Porque
siempre se despierta sonriendo, he siempre esta ahi hablando y ba-ba-b, ta-ta-ta

10- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

No y habra sido, ya te digo més 0 menos cuando empez0 a sostener la cabeza. Habra
Sido 8-9 meses.

11-Y ¢En qué momento pronuncio las primeras palabras?

Ella pronuncia da-da-da, ta-ta-td, pero eso empezd hace mucho. Yo pensé que iba a
largarse a armar palabras, digamos antes pero no estamos todavia con silabeos. Si ahora
estamos con €l pa-pa-pay que se yo, pero bueno.

Y eso o acompafia ¢con gestos? Por jemplo cuando quiere algo ¢Jo sefiala?

No sefidarte no, cuando ve la comida s empieza con € pa-pa-pa, eso s |o hace. Hace
gestos, pero por g emplo: ahora estd con que quiere agarrar €l agua sola para tomar, a
veces que se hace unos enchastres barbaros y la dejamos igual. Por ahi la cuchara,

empez0 a agarrar la comida, digamos tipo pinza. Le gusta comer pan por eso le damos
pan.

12-Empezar a caminar ¢no? Porque todavia es chica.

No, bueno gatear, gatea hard unos tres meses, cuatro para atrés que ya digamos es un

gateo, digamos mas gateo y ahora se para solade lasillay todo eso y juega a sostenerse
sola se larga la mano y capaz que esta ahi 5 segundos, 10 segundos es muy poquito y

después se cae. Va, en redlidad se da cuenta que esta solay le da miedo entonces se tira.
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13-Y con respecto a la comida ¢Usa la cuchara? ¢Desde qué edad lo hace? ¢Qué
cubiertos comenzo a utilizar primero?

La cucharala usa, 1o que pasa que en realidad ella como le gusta jugar y golpear por ahi
s esta acostumbrada, s vos le llevés, si vos |e sostenés la cuchara con la mano ella hace
el movimiento mira €l plato y llevarselo ala boca. Y en redidad, ella después del afio
empezd el materna y en el maternal como son varios chicos y tenés una maestra cada 5-
6 chicos una vez me contd la maestra hace poquito en realidad sabés que tenia tanto
hambre Sofia con € yogurt, que ella agarr6 la cuchara 'y ella empez6 a comer sola. Se
ve que estaba muy muerta de hambre.

14-Ella ¢Duerme sola ahora? ¢ Desde que edad aproximadamente?

Si, elladesde los 6 meses pasd a su piezay en su camita.

¢Necesitala presencia de otra persona para dormirse?

No yo siempre la acostumbré a que se durmiera sola, antes me costaba menos, ahora
como gue por ahi yo estoy, le arrimo la puerta, esta la luz apagada yo |le muestro que
estoy con la manito y cuando veo que se da vuelta 'y que se queda muy tranquila asi no
esté dormida, yo me voy y espero haber que pasa 'y generalmente se duerme sola pero
YO estoy un ratito como para ver. En realidad también quiero acostumbrarla porque me
parece gue tiene que aprender a que tiene que estar sola.

15-Ella ¢Utiliza €l 18piz? ¢A qué edad comenzo a hacerlo?

No sé que hacen en pintura ehyo por ahi cuando le he querido hacer... muy pocas veces
le he puesto un papel y unabiromey por ahi si ella busca de rayar porque por ahi me ve
gue yo estoy escribiendo pero por ahi yo le sostengo la mano y por ahi yo la muevo para
que vea que con € 1apiz se mueve digamos y hace una figura. Pero sola no se lo he
dado. Pero s tiene la intencidn, por ahi cuando me ha sacado la birome de que agarra 'y
apoya sobre 1o que yo escribo deci que esta cerrada. Un par de veces la cacé en esa

circunstancia.
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Datos Personaes del Nifio

Iniciadles del Nombrey Apellido: T.A.C.
Edad Actual: 20 aios

Sexo: Masculino

1-¢Recibié Estimulacion Temprana?

No no hizo nada de eso, no sabiamos acerca de la estimulacion, nadie nos dijo nada.
2-¢L.ovieron otro/s tipo/s de terapeutals? ¢Con qué frecuencia?

No, laestimuladoray su pediatra después fue controlandome por mes su pediatra.
3-¢Tomo e pecho?

Muy poco, lo alimenté més con mamadera.

¢Hasta qué edad?

Y hasta... habra tomado... no me acuerdo justo pero calculale un afio y medio/dos.
¢Present6 alguna dificultad € nifio @ momento de succionar?

Si, a principio.

4- ;Tom6 mamadera?

Si, si, si. Lo crié con mamadera

¢Hasta qué edad?

También hasta los 2 afios, si.

¢Le daba usted la mamadera o habia otras personas que se la daban?

No, no, no, yo, yo, yo.

¢Habitualmente en que posicién la tomaba?

Siempre acostadito, como crié alas otras 2 nenas primeras.

5-¢Cuando rotd que comenzé a mirarla alos 0jos?

Y a de grandecito, ya desde ese tiempo.

6- ¢Cuando not6 que comenzd a sonreir?
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De un poco més chico con la sonrisa, como todo bebé.

¢Frente a quién/es sonreia € nifio?

Frente a mi, frente a todos los conocidos. Frente alas hermanas, € papa.

7-¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

Y le costO. La cabecita cerca del afio, Si, Si.

8- ¢Demostrd interés por algun juguete en especial? ¢Qué tipo de juguetes e gustaban?
Si le llamaban la atencién los peluches

¢En qué momento le interesaron los juguetes y comenzé a tomarlos entre sus manos?
Y también, tipo 2 afios 5, i, Si.

9-En los momentos en que lloraba ¢Cuales eran sus principal es motivos?

El motivo era cuando tenia hambre, se quejaba de alguin dolorcito viste de pancita
¢De qué formalograba camarlo?

Lo levantaba, igua que a un nene normal.

10- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

Y le costo. Cercadd afio.

11- ¢En qué momento pronuncié las primeras palabras?

Las primeras palabras como alos 2 afios y € caminar también. Si, veintidos meses. Si
un poco antes de los 2 anos.

¢Cuales fueron esas palabras?

Mama, papa, tata decia, llamaba a la hermana.

¢COmo se comunicaba antes de decir esas palabras?

Si por ahi con movimientos de su cabecitay su boca.

12-:Come s6l0?

Si, todo. Se manegja sdlo.

¢Desde qué edad 1o hace?

Y desde... come solo ¢que te podria decir? 4/5 afios

138



¢Qué cubiertos comenzd a utilizar primero?

Lacuchara

13- ;Duerme solo?

No, duerme solo en su cama solo, pero comparte la habitacion con su hermana mayor y
con mi mama, con su abuela.

14-¢:Dibuja?

Si, a su manera dibuja, pinta, escribe.

¢A qué edad comenzo a hacerlo?

Y ya cuando comenzd € jardin.

15-¢A qué edad empez6 € jardin?

Al jardin yo lo mandé a los 3/4 afios.

16- ¢Asistio/e ala Escuela Primaria? ¢Comun o especial ?

Y fue, é estd haciendo un pos primario en €l colegio, pero si como un tipo primario en
La Alborada hizo los primeros afios.

17-¢] ee aparte de escribir?

Si, lee. Reconoce los colores, los nimeros si es muy inteligente.

¢Desde cuando lo hace?

Hace bastante todo eso, reconocer los colores, 1os nimeros no con la lectura t la
escritura hace poco tiempo. Porque la escuela era antes de talleres y este afo se
implementd la lecturay la escritura. Hay cosas mas completas.

¢Tiene amigos?

Si, muchisimos amigos es muy afectuoso, muy carifioso, muy dado; es un nene muy
abierto.

écvarones o nifias?

Todos, comparieros de escuela, comparieros de talleres, del barrio.
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¢Qué hace con €llos?
Van a cumpleanos, fiestas, bailes.
18- ¢A qué le gustaba jugar cuando tenia arededor de 3 afios?

A é siempre le gusté la pelota, s le llamé siempre la atencion.
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Datos Personaes del Nifio

Iniciales del Nombrey Apellido: S. A. P.
Edad Actual: 19 afios

Sexo: Femenino

1- ¢Recibio Estimulacion Temprana?

No hizo 2 0 3 sesiones a los 6 meses después empecé a estimularla en casa, més o
menos yo me daba idea de como para estimularla. No la degjaba en ningin momento
solg, la hacia escuchar mucha misica y le hablabamos, la sacdbamos, la llevdbamos,
mas mis hijos tuvieron mucho que ver con eso. Nunca la degjaron de lado. Y a los 6
anos, empez6 acala escuela alborada.

¢Como fueron esos primeros tiempos de vida? ¢Sabia de la presencia del sindrome en
su hija?

No, no yo lo supe después apenas naci. Y me enojé con € de ala arriba en un primer
momento. Lloré, lloré, lloré; sali del hospital ahi llorando y habia una psicéloga que
me... yo la veia firmando papeles y me dijo “s yo la queria 0 no la queria’ porque
realmente para dejarla en € hospital. No, no Sabrina es mi hijay lo Unico que le estoy
diciendo al de ala arriba es que me aargue la vida nada més y que me dé e animo que
estoy teniendo ahora a pesar de la edad que tengo.

2-Lavieron otro/s tipo/s de terapeuta/s?

Si estuvo un tiempo que la llevaba a hospital Alberdi con fonoaudidloga, psicélogay
después ya dejé todo... va la llevé un tiempito y después no me parecié me quedé yo
solita con €ella, mis hijas se casaron yo quedé sola y segui la vida con ella. Hasta que
hace 2 afios me casé yo. La persona que yo me casé la aceptd como papa de corazén y

ellay é sellevan re-bien. Viste é es una persona que esta continuamente encima de ella
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gue no se vaya a caer, que le sirve e jugo. Nos atiende a las dos como si fuéramos 2
damas.

3:Tomo € pecho?

Si, hastalos 2 afios.

¢Present6 alguna dificultad € nifio @ momento de succionar?

Si, sacaba la lengua afuera; |a pediatra me decia que siempre que pudiera con el dedo le
metiera la lengua adentro. Hasta ahora la lengua la tiene adentro no la saca mas. Tenia
que tomar 16 remedios ella y llegd un momento en que yo no tenia plata para
comprarlos y un dia dije: “bueno, Dios esto esta en tus manos, no le doy més remedios’
y no pasd nada. Pero te puedo asegurar que si le llegaba a pasar algo me iba a sentir re
culpable. Después fui a la pediatra y le dije y me dijo: “Cristina como te animaste a
hacer eso”, pero no puede ser que mi hija tome 16 remedios es mucho y en la heladera
estaban todos los horarios y todo.

4- ;Tom6 mamadera?

Si, lameme s y € chupete hasta los 6 afios.

¢Quién/es fuelron lals personals que le dio/dieron la mamadera?

Yo lapreparabay €ella se sentabay se la daba.

¢Con otras personas no la tomaba?

S, d,9,d.

¢Habitualmente en que posicion la tomaba?

Sentada 0 sino se ponia en un sillon sentadita y tomaba la leche.

5-¢Cuando notd que comenzd a mirarla alos 0j0s?

Cuando estaba mamando desde el momento del nacimiento.

6- ¢Cuando notd que comenzd a sonreir? ¢Frente a quién/es sonreia e nifio?

Y yo cuando le hablaba mucho, tendria 9 meses ponéle ya 6/7 meses ya hasta € afio yo

le decia “g0” y €la se reia. O le hacia rosqguillitas o la ponia desnudita y viste, las
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maméas como somos |le ponemos la nariz en la panza y le hacemos j¢donde est la cosa
mas hermosa? Era fea, era un monito yo te muestro una foto horrible, horrible. jPobre
hijal Y bueno a medida que fue cambiando, cambiando, cambiando; su forma de ser y
ahora es para mi la més linda de todas. No € otro dia sdi6 en la escuela de dama
antiguay eralamegor, la directora me felicité me dice: “Cristina como te esmeraste para
que tu hija saliera, como esta saliendo”. Y donde hay un lugar para que ellavaya; a€ella
le gusta el baile, los sabados va a baile viste es una chica que hace brasilero, aca salsa
(Club Italiano) después va d baile de los chicos especiaes en la calle Maipu (entre San
Juan y San Luis), cuando hacen baile acd también viste, cuando puedo la llevo. Cuando
ella me dice “no tengo ganas’ no vamos.

7- ¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?
Y yo alos 5 meses ya, se paraba, vise yo la llevaba y dla viste, porque mi mama
siempre era con € cuidado porque vivia, mi maméa me hacia ponerle e ombliguero, la
fga para que no se le de vudta la columna, no sé. Si, a mis otras 3 hijas también me
hizo asi. Pero la cabeza siempre fue...

8- ¢Demostrd interés por algun juguete en especial?

S

¢QUé tipo de juguetes le gustaban?
Viste esos dados grandes de colores, €l papa le traia pelotas de colores y ellajugaba ¢me
entendés? Con muriecas todo eso.

¢En qué momento le interesaron |os juguetes y comenzé a tomarl os entre sus manos?
No me acuerdo, yo sé que los agarraba con las 2 manos y viste jugaba, jugaba mucho.

9- En los momentos en que lloraba ¢Cuéles eran sus principales motivos?

Nunca llor6, no habia motivos para hacerla llorar, no habia motivos. Viste ela no

[loraba porgue era caprichosa, no lloraba porque por cualquier tonteria. No, no.
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El papa que ya falecid, le compré una pileta y tenia 9 meses que todavia la pileta la
usan los nietos esas piletas azules ¢viste? Y la poniamos en €l andador con poquita agua
y ellacon e agua andabay pateaba la pelota alos 9 meses.

10- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

Y al ano, afio y medio porque alos 2 afios empezd a caminar.

11- ¢En qué momento pronunci6 las primeras palabras?

No me acuerdo, pero casi alos 2 afios y medio, 3 porque todo lo pedia con sefias, todo
con sefias. Y la pediatra me habia dicho: “No, hasta que no te pida las cosas, vos no se
lasdas’.

¢Cuédles fueron esas pal abras?

La primera palabra fue mama

12-:;Come sola?

Si, corta sola, come sola. Es mas te digo cuando a €lla le viene la menstruacion sabe
como se tiene que cambiar, sabe donde estan las toallitas, se higieniza, se cambia la
bombacha. Si se manchd e pantadn se cambia e pantaldon lo pone adentro del

lavarropa. Se cambia latoallita, cuando sabe que le viene poquito se pone, esas toallitas
higiénicas con perfume y ya me dice no me viene.

13- ¢Duerme sola? O ¢comparte la pieza con las hermaras?

No, yo vivo sola con mi marido; entonces si duerme sola pero por ahi se pasa conmigo a
la cama 'y duerme conmigo cuando hace mucho frio y mi marido pasa a la otra cama:

“lo hechd’.

14-¢Dibuja?

Si, me hace a mi, lo hace a padre. No es un dibujo... pero tiene la cabeza, los ojos, la
nariz, la boca y @ cuerpo las piernas, los brazos. Un palo con un redondd y todos

palitos.
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¢A qué edad comenzo a hacerlo?

Desde que empezo la Alborada a los 7/8 afios.

15-¢Fued jardin?

No.

16-¢Asistio/e ala Escuela Primaria? ¢Comun o especial ?

Si, alaAlborada s hasta los 14 afios fue ala Alborada de los 6 a los 14.

17-¢] eeyl/o escribe?

No.

18- ¢Tiene amigos?

Si, tiene amigos no solamente aca, tiene amigos en € barrio, ella sale a la puertay se
siente: ¢(Qué pasa Sabrina? Holal Amiga ¢Qué tal?, y sale con € termo y se pone a
tomar mates y sino sale con un cosito de jugo y toma juego. Y se pone a hablar, en
verano se habla con todos. Y yo tengo una vecina que le digo: Miréa que ahi sale Sabrina
y me dice: Quédate tranquila que yo estoy tomando mates y te la vigilo. Y alatodo €
vecindario sabe que cuando sale Sabrina me la tienen que vigilar. Es amiga con todos no
tiene problemas con nadie. Ahora no te quiere, no te quiere, s te quiere, te quiere.
¢Practican deportes?

Baile, le gusta € baile. Natacion le gusta, va a natacion.

19- ¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

La hamaca vos la llevas actuamente y no la podés despegar. Y juguetes todos, ella
juega mucho actualmente con autitos. Vos le regalds un auto y ella es la chica més feliz.

Tiene un bebote ahi, viste lo cambiay lo dgja.
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Datos Personaes del Nifio

Iniciales del Nombrey Apellido: A. G.
Edad Actual: 20 afios

Sexo: Femenino

1- ¢Recibio Estimulacion Temprana?

S

¢Hasta que edad?

Sera hasta los 2 afios, més tendria més de 2 afios por |0 menos 4/5 afios, si, si, si. Mucho
tiempo.

¢Piensa que ayudo en e desarrollo de la nifia?

Si, g, 5. La profesora, va la estimuladora fue Stella Granato.

¢Por qué motivos lo llevé a Estimulacion Temprana?

Claro, los médicos al nacer te aconsgian que hay que hacerle estimulacion y aparte uno
mismo Se encuentra con cosas que hay que hacerle y aparte todo lo que te dice €
meédico |o realizamos para estimularla

¢Como fueron esos primeros tiempos de vida?

Bueno cuando me enteré fue algo que uno no estéa esperando eso pero... yo desde que la
tuve en mis manos no, o sea uno se olvida del diagndstico.

2-¢Lovieron otro/s tipo/s de terapeuta/s?

No, después se le hizo todo porgue ella nacié con un problemita de... de corazon y de
pulmoncito que todos los chicos nacen. Asi que fue evaluada, fuimos al cardidlogo, a
genetista. Si hizo todo € paso esey a neurdlogo.

3-¢Tomo e pecho?

Si, si. Ha porque a nacer estuvo internada por 23 dias porque € médico hizo una maa

maniobra y le quebro e Fémur, si. Entonces, estuvo colgadita de la patita, asi que le
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daban la leche con cucharita eso si. Y estaba, eso si, cuando salia de neo iba a tomar €
pecho. Eso una barbaridad...

¢Present6 alguna dificultad e nifio al momento de succionar?

No, no, no. No tuvo problemas. Que eso aconsejaban que tenia que darle el pecho para
gue succione y tenia que darle con cucharita. No darle mamadera o chupete, por la
lenguita.

4- ;Tom6 mamadera?

No. No tomé mamadera ni chupete. Asi que fue todo una cuestion de darle en cucharita
todas las cosas.

5-¢Cuando notd que comenzo a mirarla a los 0jos? ¢Podria describir ese momento?

Y 0, tengo otra nena més grande se llevan 7 afios, yo digo yo con ellano me di cuertasi
ellaiba a tener una discapacidad porque de chiquita no me hizo ningun problema. Claro
tardé un poquito mas alo megjor en € cuellito, pararse. Pero camind a los 18 meses que
la otra camind a los 14; degj6 los pafiales pienso que a los 3 afios que la otra los habra
degjado a los 2 afos y medio. No hubo esa diferencia. Hablar también, empezo a hablar
cuando empez6 jardin alos 2 afios. Yo para mi, ella de chica nunca, nunca; yo las crié
con los mismos... alas dos iguales. No es que la sobreprotegi no, no... porgue €lla no me
presentaba algun problema.

6- ¢Cuando noté que comenzé a sonreir?

No, no siempre de chiquita.

7- ¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

Claro eso costo por eso lo de la Estimulacion... eso costo pero todo lo que me decia la
Dra. le haciamos y 6 meses tendria si, si. No, no, no. Enseguida pero viste que € bebé
enseguida tiende a sostener la cabeza en cambio a ella como que le costaba. Pero no,

ella después la sonrisa siempre de bebé ella sonreia.
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8- ¢Demostrd interés por algin juguete en especial?

Claro, eso era otro no estaba con la estimulacion, yo si era el cumpleafios pedia juguetes
didacticos. Uno apuntaba siempre a eso.

¢QUE tipo de juguetes |e gustaban?

No, tenia unas ollitas me acuerdo, tengo las fotos. No sabia que venias hoy porque yo
trgje fotos el otro miércoles. Me acuerdo de unas ollitas que tenia tengo unas fotos de
es0, si. A elale gustaba apilar, no, no, no; trabajé mucho.

¢En qué momento le interesaron los juguetes y comenzé a tomarlos entre sus manos?

De chiquitita, yate digo, yo no tuve... para mi no habia diferencia. Que uno se hace todo
un mundo, que iba a pasar, que iba... no, no, no enseguida ella agarraba.

9- En los momentos en que lloraba ¢Cudles eran sus principales motivos?

No, eramuy tranquilita, no, no ella fue muy tranquila

10- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

Y en esa etapa a los 8 meses se habra sentado, si yo me acuerdo de esa foto.

11- ¢En qué momento pronuncio las primeras pal abras?

Ella empezd a hablar y mas se le despert6 en € jardin, al ir con todos los otros chicos,
ahi empezo a hablar.

¢Cudles fueron las palabras que decia?

Mama, papd, las clasicas. Si, tata la hermana tata

¢Como se comunicaba antes de decir esas palabras? ¢Hacia gestos, movimientos?

No, por sefias nunca. He después de que ella adquirio ciertas cosas, yo siempre trataba
de que ella pidiera las cosas no por sefias, no. Porgque ese es uno de los problemas de los
chicos con Sindrome de Down o cualquiera, empiezan a hacer sefias, entonces como
gue les es mas comodo. A cambio de pedir agua, te sefiadlan. Fue una cosa, no se si

alguien me lo habra dicho y yo ahora lo aconsgo. Lo aconsgo que no sefiale, no, que

pida.
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12- ;Cuando empezd a caminar?

A 10s 18 meses, Si.

13- :Come sola ahora?

Ellatiene 20 afiosy esta cursando el secundario (rie)

¢Desde qué edad 1o hace?

Y mird meses tendria, tengo fotos de que esta comiendo. Bien, bien no sé por ahi uno le
dariaen labocay después

¢Qué cubiertos comenzd a utilizar primero?

Si, tenia de todo tenia @ platito y tenia el jueguito de cubiertos como se usaba antes.
¢Duerme sola ahora?

Siempre con la hermana (en la misma pieza). Primero de chiquita como que se cruzaba,
le costd eso: desprenderse de la cama grande. Al principio € moisés estaba en la pieza
nuestra (del matrimonio). Después la hemos pasado, yo me acuerdo que de grande le
costaba... por ahi o venia un tio o algo y le decia ¢D6nde dormiste? Y le daba
verguenza... pero hasta los 5 afios se cruzaba.

14-¢Dibuja? ¢A qué edad comenz6 a hacerlo?

Yo lamandé a jardin desde |os 2 afios, nunca tuvo, siempre quiso escribir...

15-¢Fued jardin?

S.

¢A gqué edad empez6?

A los 2 afos.

16- ¢(Asistio/e ala Escuela Primaria?

S.

¢Comun o especia?

Fue a un colegio comun, un colegio de barrio comun, era privado y habra ido y termino

jardiny alos 4 empezé € Santa Teresita alos 4 afios. Asi que hizo 2 jardin privados y
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después de ahi empez0, hizo toda la primaria'y creo que el EGB hasta ahi, hizo hasta
octavo en esa escuela 'y siempre en la misma escuela. Era una escuela comun gue tenia
por las adaptaciones curriculares dependia del colegio Guri. Y e Guri a cierto afio nos
hizo la clase de apoyo que venia una maestra. No es que Guri, € colegio comin tuvo
gue ir a buscar. Para ellos fue un desafio y un logro porque las maestras se preocupaban
muchisimo y era todo una fiesta cuando ella empezd a leer, era todo muy bien. Yo
siempre estoy muy agradecida a colegio.

17-¢A qué edad empezo a leer y/o escribir?

A escribir desde e vamos, de chiquita. A lo que si que repitid nos reimos que repitio
jardin, hizo ala en la escuela comin hizo 2 jardin, siempre la cargamos que repitié
jardin. Hizo después preescolar, después 2 primeros, dos primer afio, dos primer
segundo y después hasta tercero ya ahi no. Claro porque ya después habia diferencias
con otros chicos de edad entonces estaba €l dilema, s ella era grande de edad con €

amiguitos, € colegio lo trabajé muy bien a eso muy bien.

¢A leer cuando empezd?

Y en segundo grado habra sido si, si, si. Si porque estaba con Mabel Quintara si en
segundo grado. Escribir desde siempre, obvio con sus garabatos. Yo tengo € cuaderno
la primer letra como todo chico grande.

18- ¢Tiene amigos ahora?

Tiene amigos del colegio, si.

¢cvarones o nifias?

S

¢Qué hace con €llos? ¢Comparte salidas?

Claro, muy poco nosotros somos de la Zona Sur y los chicos viven Igos. Si siempre la
invitan deir a cine o de ir a centro. Y uno aca, las distancias son... asi que muy poco

sale y después venimos aca a la asociacion venimos los sabados, si, 9, S.
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¢Practican deportes?

Si, tenis; aca también lo hacemos con la asociacion.

19-¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

Siempre le gustd la pelota y me acuerdo que a los chicos les sacaba los juguetes, todo.
Ella se identifico mucho con € varén O s los chicos estaban jugando, ese era otro
dilema venia con los bolsillos llenos de bolitas o le sacaba los autitos todo mas del
varon, si. Ella se identificaba mucho con € vardn. Tenia més amigos varones que nenas.

A las nenas no. Por eso le costdé mucho integrarse con las nenas para jugar.
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Datos Personaes del Nifio

Iniciadles del Nombrey Apellido: M. S.
Edad Actual: 20 aios

Sexo: Masculino

1-¢Recibié Estimulacion Temprana?

Muy poco, menos de 1 afio.

2-¢L.ovieron otro/s tipo/s de terapeutals? ¢Con qué frecuencia?

No, no después de eso (Estimulacién Temprana) tenia ayuda de Fonoaudiologia, la
ayuda de nosotros que por ahi nos indicaban como teniamos que mangarlo o como
teniamos que tratarlo para que e pueda desarrollarse solo y pueda salir adelante solo
digamos, pueda manegjarse solo; méas que nosotros no habia otra ayuda.

3-¢Tomo e pecho?

Si, pero poco muy poco.

¢Presentd alguna dificultad €l nifio a momento de succionar?

No, no; pero mi mama me comentaba que necesitaba la ayuda de la mamadera y esas
porgue no se alimentaba bien era muy chiquitito.

¢Hasta qué edad?

Creo que llegé a afio.

4- ;TomoO mamadera?

¢Hasta qué edad?

Y... hastalos 3 porque él empez6 a caminar a partir de los 3 afios casi 4 asi que mas o
menos a esa edad.

¢Quién/es fuel/ron lals personals que le dio/dieron la mamadera?

Mi mama
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5- ¢Cuéndo not6 que comenzé a mirarla alos 0jos?

Cuando yo naci € ya tenia 3 afios, yo lo empecé a mangjar a é cuando yo cumpli 5
ahos, yo lo mangjaba para todos lados asi que yo calculo é tenia 7 afios y teniamos un
muy buen didlogo y muy buen vinculo con €. Y 0 me sentia re hermana mayor asi que...
A partir creo de los 7 afios era re entendido con todo.

6- ¢Cuando not6 que comenzd a sonreir?

Si, desde bebé, de chiquito; hay fotos sonriendo de €.

7- ¢En qué mes de vida aproximadamente sostuvo la cabeza?

Le costé muchisimo, creo que con e tema de caminar también porque empez6 a partir
de los 3 afos en adelante. A sostener la cabeza calculo que a los 2 afios mas 0 menos...
porque €l tenia 3 afios y aparentaba que tenia 8/9meses.

8- ¢Demostro interés por algun juguete en especia ?

No, muy no con esas cosas no. Igua no es muy interesado ni en la tele ni... no para
nada.

9- En los momentos en que lloraba ¢Cudles eran sus principal es motivos?

Muy pocas veces lo vi llorar a mi hermaro y las veces que llord he, que se yo por una
angustia o por algo que venia guardando hace muchisimo y sabe que se acordaba y viste
entonces como que reaccionaba de vuelta pero no sabiamos el porque, hasta que
después con €l pasar de los meses nos ddbamos cuenta de por que era'y capaz que era
una pavada viste. Era una pavada pero a € le doliay lo seguia guardando, guardando y
cada vez que se acordaba lloraba. Asi que eso me di cuenta que por ahi uno no presta
atencion porque me acuerdo una vez gue... te cuento una anécdota que paso con é de
por qué lloraba: se le hizo la costumbre de terminar de bafiarse y guardar la ropa sucia,
la guardaba con la limpia. Entonces yo en mi trabgjo lo que hacia, subir sacar la ropa
sucia de la limpia. Y é cuando subia y veia que no estaba més esa ropa lloraba y no

decia nada. Pero a otro dia 0 a la semana siguiente hacia lo mismo. Entonces se

153



acordaba y se ponia allorar, pero... no habia motivos para que llore. Hasta que un diayo
me puse a hablar con é y le dije: ¢qué pasa Miguel? ¢Por qué llords? Y no me queria
decir y después lo encontraba sobre € ropero y me di cuenta que era por la ropa. Habia
pasado un montén de tiempo. Asi que fueron muy pocas veces las que llor6...

10- ¢Aproximadamente en qué mes de vida se sent6?

Ehsi, apartir del afio y medio, 2 afios més 0 menos y gateaba sentado.

11- ¢En qué momento pronuncio las primeras pal abras?

También fue a mediados de cuando empezd a caminar 3 afios 0 4. Si bastante tarde
¢Cuales fueron esas palabras?

Mamay perra. Papa todas esas cosas no le salian pero perrale saia.

¢COmo se comunicaba antes de decir esas palabras?

Sefialando pero era muy entendido.

12- ;Cuando empezd a caminar?

Entrelos 3y 4 afios.

13-:Come s610?

S.

¢Desde qué edad 1o hace?

No es como que é cuando arrancé a caminar, arranco con el habla arrancd con todo. Es
como que fue una etapa que arrancd con todo asi que mas 0 menos a esa edad.

14- ;Duerme solo?

Si, si. Tiene su habitacion solo, duerme solo.

¢Desde que edad aproximadamente?

Y desde que mas o menos fue més grande 7/8 afios que tiene su habitacion solo.
¢Necesita la presencia de otra persona para dormirse?

No.

15- ¢Dibuja?
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He, de dibujar te agarra un papel y te hace muchos cuadraditos y rayitas y lo pinta todo
de un solo color no sé que significa eso pero siempre hizo lo mismo de chiquitito hasta
el diade hoy.

¢A qué edad comenzd a hacerlo?

Delos 5 alos 6 aflos y siempre hizo lo mismo. Siempre fueron rayas, palitos, tipo “A”

mMé&s que eso no.

16-¢Fued jardin?

No, no fue d jardin.

17-¢Asistid/e ala Escuela Primaria?

Si, fue pero definitivamente no aprendio nada

¢comun o especia?

No, escuela especial.

18- ¢l ee y/o escribe?

No, no. Ninguna de las 2 cosas y eso fue 1o que no aprendid, tantos afios en la escuela
por eso te digo, fueron 7 afios, me parece 7 afos que estuvo yendo a esa escuela 'y lo
anico que aprendid fue a hacer rayitas, dibujitos después lo tuvimos que sacar de la
escuela por que nos dimos cuenta que no. Las maestras no, no no avanzaba para nada 'y
€s0 ya no aprendié mas tiene 23 afios y ya no aprende més.

19-¢Tiene amigos?

S, s.

¢cvarones o nifias?

Ambos.

¢Qué hace con €llos?

Bailan a veces viene a bailar ac, yo lo llevo a otros lugares. Sinceramente a parte de
gue iba a la escuela especia es la primera vez que lo integro a un lugar donde hay

chicos como é porgque siempre estuvo con gente entre paréntesis normal. Y es como
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que siempre se asociO con otra clase de gente y a mi me da la sensacion de que las veces
gue ha estado con chicos como é, en vez de avanzar se atrasa mas, no sé por qué. Copia
cosas que en vez de meorarlo, 1o hacen peor. Y eso si me di cuenta porque en un
tiempo estuvo en un balet que e Unico Sindrome de Down era é y no era
impresionante como bailaba, como se expresaba con la gente era, podia comunicarse
bien, hablar bien, si vos le hacias una pregunta el te respondia bien, o sea tenias un
didlogo con é y ahora ese didogo no se mantiene porque s vos le preguntas ¢de donde
s0s? ¢Como te llamas? Y € te sale con cualquier cosa, 0 sea no mantiene un didlogo fijo
ahora. Es como que en vez de estar bien, 0 mgjor es como que avanza para atras. Asi
gue es un tema a tratar n sé con quién lo tendré que hablar.

¢Practican deportes?

No, ahora no tendria que hacer ago.

20-¢A qué le gustaba jugar cuando tenia alrededor de 3 afios?

Habia un cuadradito, viste que se armaba de colores, de colores, no sé como se [lama

con eso vivia nunca lo armo pero siempre o tuvo en las manos.
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