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RESUMEN

En el presente trabajo el problema de investigacién que se plantea es “La
Aplicacion del Arte como herramienta y sus efectos terapéuticos en el desarrollo de
adolescentes con Sindrome de Down”. Para lo cual se llevo a cabo un trabajo de campo
en la Institucion CERIN durante un periodo de 5 meses, se realizd una entrevista a los
directivos para conocer sobre la institucién sobre cuales eran sus principales necesidades;
también se tomaron datos de los talleres llevados a cabo con un grupo de adolescentes con
Sindrome de Down.

Como sustento tedrico se parte de la Psicologia Comunitaria y la Arteterapia.

La investigacion elegida es cualitativa, empleando métodos de recoleccion de datos
no estandarizados, con el propdsito de explorar las relaciones sociales y describir la realidad
tal como la experimentan los correspondientes. El Disefo aplicado sera de Investigacién-
Accion.

Los Instrumentos utilizados fueron la estrategia basada en la narracién de la
experiencia personal; y se utilizara como principal recurso la metodologia de Talleres
Artisticos.



ABSTRACT

In the present study the research problem that arises is "the application of art as a
tool and its therapeutic effects in the development of adolescents with Down
Syndrome." For which was carried out fieldwork in CERIN institution for a period of 5
months, was interviewed managers to known about the institution, of what their main needs,

data were also taken workshops carried out with a group of teenagers with Down syndrome.

The theoretical support is based on Community Psychology and Art Therapy. The
qualitative research has been chosen, using methods of not standardized data collection in
order to explore the social relationships and describe reality as experienced by the

teenagers. The design used was action-research.

The instruments used were the narrative strategy based on personal experience, and

is used as the main resource the methodology of artistic workshops.
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INTRODUCCION

El presente trabajo nace como fruto de una experiencia que se inicié a partir de mis
practicas profesionales en la institucion CERIN, la cual me abrié sus puertas, brindandome
todo su apoyo. Experiencia que me permitié conocer, aprender y disfrutar del arte y poder
transmitirselo a un grupo de adolescentes con sindrome de Down, conociendo juntas ese

mundo que se nos presentaba.

Asi, se inici6 mi deseo, y decidi poner en palabras, de alguna forma, todo lo que

habia aprendido, crecido y conocido a partir dicha vivencia.

Quise tener la posibilidad de poder compartir el mensaje que esas adolescentes me
habian dejado, quienes me expresaron, no solo la gran sensibilidad que poseen sino su
capacidad artistica. Encontrando en el arte un nuevo lenguaje, una nueva forma de
expresion y que ellas también tenian la posibilidad de pertenecer e integrarse totalmente en

ese mundo.

Les debo a ellas mi reconocimiento, por poner todo de ellas, por esforzarse para

poder plasmar su interior y compartirlo conmigo y mis compafieras y amigas de practica.

Asumi el desafio de acompanar a las adolescentes en ese esfuerzo por sensibilizar,
integrar e informar sobre las posibilidades de las personas con discapacidad mental,
considerando que todos tenemos los mismos derechos y posibilidades ilimitadas, siendo

capaces de abrir nuestras mentes y entender que el arte no hace distingos.

Desde mi mirada personal considero que a través del arte pueden transmitirse
muchas cosas, deseos, estilos de vida, necesidades, historias, memorias; y conociendo que
dentro del contexto terapéutico ha servido como una herramienta de crecimiento y
descubrimiento personal, permitiendo la conexion con el mundo interno, se penso la
posibilidad de aplicar el arte, sabiendo que éste no hace diferencias y que es un instrumento

accesible para todas las personas, independientemente de sus capacidades.

Las preguntas disparadoras de este proyecto fueron:

- El Arte, ¢es una herramienta terapéutica?
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- ¢Qué efectos terapéuticos tiene su aplicacion en el desarrollo de
adolescentes con Sindrome de Down?

- ¢Es posible optimizar el desarrollo de adolescentes con Sindrome de Down,
utilizando la Psicologia Comunitaria como marco teérico?

- ¢Es posible desarrollar y favorecer, en adolescentes con Sindrome de Down,
el movimiento, el cuerpo y su lenguaje a través de la utilizacion del arte?

- ¢ Qué papel juega la familia en todo esto?

Mi intencién con el presente trabajo es poder pensarme y pensar a los psicologos,
como acompanantes de los adolescentes que padecen sindrome de Down, teniendo la
posibilidad y la experiencia de caminar con ellos, generando un espacio en el que se
sientan parte, donde ademas de escucharlos, compartir y aprender, podamos tomar al arte
como herramienta, en donde la creatividad, el juego, la relajacién, etc., les brinde beneficios,

para un mejor y mas sano desarrollo.

El principal objetivo es dar a conocer este gran lenguaje y forma de expresién, dar a
conocer el arte como herramienta y los beneficios que se consiguen a partir de su aplicacion
en el desarrollo de adolescentes que padecen sindrome de Down. Siendo los obijetivos
especificos exploracion de la influencia de talleres artisticos sobre el desarrollo de
habilidades en estos adolescentes; comprender si la influencia del arte favorece el
desarrollo, tanto personal como social; indagar sobre el desarrollo de redes sociales; y por
ultimo, identificar la implementacién de la intervencion familiar comunitaria de los

adolescentes dicho sindrome

Con respecto a la relevancia del tema de investigacion, creo que es de suma
importancia que los psicélogos conozcamos y aprendamos este tipo de herramientas de
trabajo, que estemos abiertos a experiencias como éstas, ya que nos permiten ampliar
nuestro campo de accion y las formas de intervencién posibles. El Arte como herramienta
terapéutica, promueve la salud, siendo el medio para que el desarrollo de los adolescentes
con discapacidad encuentre mayores beneficios y pueda realizarse de una forma mas

placentera.

La perspectiva tedrica desde la que se abordara el tema sera desde la Psicologia
Comunitaria, teniendo en cuenta que lo que se debe tratar de hacer desde esta perspectiva

es ser terapéutico con las personas, pudiendo organizar un servicio comunitario y aprender
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y formarse sobre un problema social complejo, creando una comunidad confortable para
otros. Pudiendo asi resolver problemas en la comunidad. Buscando asi un escenario en

donde la creatividad de uno, como persona y psicélogo, pueda tener fuerza y expresion.

El presente trabajo consta de tres partes: la primera el marco tedrico, la segunda el

marco metodoldgico, y la tercera las conclusiones.

El marco tedrico esta conformado por seis capitulos. El primer capitulo es un
acercamiento para conocer sobre la Psicologia Comunitaria, presentandola como
perspectiva teérica de dicho proyecto. El segundo capitulo trata conceptos basicos sobre el
sindrome de Down, su descubrimiento, su etiologia, y las caracteristicas generales de las
personas que presentan dicho sindrome y en el tercer capitulo se desarrolla la relacion entre
este sindrome y la salud basicamente. El cuarto capitulo se refiere al arte en general, sus
conceptos, su importancia y sus funciones, haciendo referencia también a la creatividad y
los efectos que ésta produce en las personas. En el quinto capitulo también se habla del
arte, pero esta vez, como herramienta terapéutica, refiriéendonos asi al Arteterapia,
conociendo asi la relacion existente entre el arte y la terapia, definiciones, reflexiones,
ventajas y la diferencia con otras practicas, como asi también sus antecedentes histéricos y
su desarrollo. Y finalizando con el sexto capitulo, en donde se intenta hacer una integracion
de todos los temas a tratar en este proyecto, como son el sindrome de Down, el arte y la
psicologia comunitaria utilizada como medio tedrico para la accion.

La segunda parte, el marco metodolégico se divide en dos capitulos: uno
correspondiente al tipo de investigacion y metodologia utilizada, y el otro a la presentacién y
discusion de resultados.

Por ultimo encontramos las conclusiones del presente trabajo de investigacion.
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1.- PSICOLOGIA COMUNITARIA

1.1. Introduccioén

La Psicologia Comunitaria surge en los Estados Unidos como respuesta a la
insatisfaccion de los marcos conceptuales en salud mental centrados en el médico
hegemonico, el énfasis en la psicoterapia individual, la escasa consideracion de la influencia
del contexto social y las dificultades de accesibilidad a los servicios de salud por parte de la

poblacion.

El escenario social de los afos sesenta estaba atravesado por la lucha por los
derechos civiles, derechos humanos, las protestas por la Guerra de Vietnam, la ideologia
separatista de los negros, las crisis urbanas, la guerra en contra de la pobreza, los arrestos
y demostraciones de inconformidad estudiantil, que generaban un debate por los problemas

sociales y el rol del Estado.

En América Latina, se origina en los afos setenta, como una busqueda de una
psicologia inserta en la realidad del continente, orientada a la comprension de los procesos
de cambio social, y el trabajo con las consecuencias psicosociales del subdesarrollo.
Incorpora la perspectiva histérica en la comprension de estos fendmenos, la simultaneidad

del proceso de intervencién y la investigacion.

El papel de psicologos comunitarios se convierte en el de facilitadores, cuyo grado de
compromiso con la comunidad contribuyen a que ésta se organice y participe activamente
en la solucion de sus problemas a través de la toma de conciencia de su posicidn dentro de

la sociedad y del cuestionamiento a la misma.

1.2. Definicién de Psicologia Comunitaria

Puede decirse que la mayoria de los autores define a la psicologia comunitaria como

aquella que trata de la comunidad y que es realizada con la comunidad.
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Los primeros psicologos comunitarios propiamente dichos (entre los pioneros en

Estados Unidos figuran Newbrough y Rappaport) no estuvieron muy inclinados a definirla.

Si entendemos que una ciencia se define por su objeto, por sus conceptos y por su
método, entonces es mas explicable la discrecidn inicial que marca el fin de los afos setenta
y ochenta, cuando se estaba estructurando el nuevo campo. Ello explica que para algunos
autores éste se defina por alguna de sus caracteristicas o condiciones para su existencia.
Tal es el caso de Sarason (1974), quien la define en funcién del sentido de comunidad y su
fortalecimiento y produccion. Otros lo hacen en funcidon de la relacién entre individuos y
medio ambiente (Kelly, 1970), o entre el estrés psicosocial y su efecto sobre la salud
(Dohrenwend, 1978), o por los valores y principios que la orientan (Newbrough, 1973;
Rappaport, 1977). Esto significa que lo primero en estar claro fue el objeto y su
fundamentacion valorativa y a partir de su definicion y enriquecimiento en la practica se
fueron produciendo conceptos y haciendo aportes al método, tomados en gran parte de la
psicologia social y otras ciencias sociales (antropologia, etnologia, sociologia). Por tal razén,

no se encuentran definiciones propiamente dichas antes de los anos ochenta.

De las que existen mencionaremos la de Sanchez Vidal, que define la psicologia
comunitaria como un:

“Campo de estudio de la relacion entre sistemas sociales entendidos como
comunidades y el comportamiento humano y su aplicacién interventiva a la prevencion de
los problemas psicosociales y el desarrollo humano integral, desde la comprension de sus
determinantes socioambientales y a través de la modificacion racional (consciente y
generalmente planificada) de esos sistemas sociales, de las relaciones psicosociales en

ellas establecidos y del desarrollo de la comunidad.”

Maritza Montero en 1982 la habia definido como:

“La rama de la psicologia cuyo objeto es el estudio de los factores psicosociales que
permiten desarrollar, fomentar y mantener el control y poder que los individuos pueden
ejercer sobre su ambiente individual y social para solucionar problemas que los aquejan y

lograr cambios en esos ambientes y en la estructura social.”

La caracteristica esencial de la psicologia comunitaria es que lo comunitario incluye

el rol activo de la comunidad, su participacion como agente activo con voz, voto y veto.
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Los profesionales adquieren un rol diferente de agentes de transformacion social,
que comparten su conocimiento con otros actores sociales provenientes de la comunidad,

con los cuales trabajan conjuntamente.

Por ultimo, volvemos a mencionar como importante y caracteristico de la psicologia
comunitaria su ubicacion como campo interdisciplinario, pues al plantear cambios sociales

asume un objetivo igualmente planteado en otras ciencias sociales.

1.3. La Psicologia Comunitaria en sus inicios

Durante los anos sesenta y setenta del siglo XX se producen una serie de
movimientos sociales que difunden ideas politicas y econdmicas que van a influir sobre los

modos de pensar y hacer en las ciencias sociales.

En la psicologia tales ideas producen un vuelco hacia una concepcién de la disciplina
centrada en los grupos sociales, en la sociedad y en los individuos que la integran,
entendiendo al ser humano como un ser dinamico, activo, constructor de su realidad, asi
como en sus necesidades y expectativas; hacia una concepcién diferente de la salud y de la
enfermedad y, sobre todo, del modo de aproximarse a su consideracion y tratamiento por los

psicélogos.

En América Latina, a fines de los afios cincuenta, el movimiento de las ciencias
sociales y humanas habia comenzado a producir una sociologia comprometida, militante,
dirigida fundamentalmente a los oprimidos, a los menesterosos, en sociedades donde la

desigualdad, en lugar de desaparecer se hacia cada vez mas extrema.

A su vez, en el campo de la psicologia, el énfasis en lo individual (aun dentro del
campo psicosocial), la visién del sujeto pasivo, receptor de acciones o productor de
respuestas dirigidas, predeterminadas, no generador de accion, dificilmente permitian hacer
un aporte a la soluciéon de problemas urgentes de las sociedades en las cuales se la

utilizaba.
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El reto era enfrentar los problemas sociales de la realidad concreta de América
Latina: el subdesarrollo y sus consecuencias sobre la conducta de individuos y grupos, la
dependencia de los paises que integran la regién y sus consecuencias psicosociales tanto
sobre las atribuciones de causalidad como sobre sus efectos en la accion. Problemas

concretos vistos en su relacién contextual y no como abstracciones de signo negativo.

1.4. La Psicologia Comunitaria en América Anglosajona

Ante indicadores sociales disfuncionales en la sociedad norteamericana (pobreza,
delincuencia, drogas, marginalidad) la alternativa comunitaria se genera como estrategia de
caracter reformista, dirigida a reforzar la estructura de poder con nuevas formas de cambio
social controlado. Estos objetivos, explicitos o no, justifican histéricamente la necesidad de

un discurso renovado que enmarca a la comunidad como escenario.

En mayo de 1965 en un congreso (Conference on the Education of Psychologists for
Community Mental Health) en Swampscott, Massachussets, se dio inicio a esta rama de la

psicologia.

Se decidié generar un nuevo tipo de formacion para los psicélogos que les permitiese
ejercer su practica, asi como desempefar un nuevo rol en la comunidad. Detras de esta
propuesta se encontraban el Movimiento de Salud Mental Comunitaria, la tendencia
desinstitucionalizadora en el tratamiento de las enfermedades mentales, el movimiento
sociopolitico de “Guerra a la Pobreza”, programas de desarrollo y planificacion urbanos, la
critica y la revision de los programas de beneficencia social y, un poco mas atras, la defensa

de los derechos civiles y el antisegregacionismo.

Entre los problemas alli enfocados se incluian la sobrecarga de los lugares de
tratamiento de enfermos y su conversion en “depositos” de seres humanos, la insatisfaccion
creciente con la psicoterapia como unico modo de intervencién psicoldgica y la necesidad de
considerar los aspectos ambientales. Luego entonces, se generaron programas especificos
para trabajar en la comunidad y también se abrié un campo para el estudio y la reflexién

sobre la nueva practica.
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El rol del psicélogo es replanteado, no sélo para trascender los estrechos limites
fijados por la jerarquia médica en los hospitales psiquiatricos, sino también para definir su
participacién en la crisis y cambios sociopoliticos en marcha dentro de los diversos ambitos
en que trabaja: salud, educacién, justicia, bienestar social, etc. Esto, unido al creciente
intervencionismo de la profesién psicoldgica, la demanda creciente de la calidad de vida y la
necesidad de reconocer los problemas sociales emergentes, prevenirlos y darles solucion
sobre el terreno produce un acercamiento a la comunidad y un replanteamiento de las

estrategias tradicionales del trabajo psicolégico.

1.5. El comienzo en América Latina

La psicologia comunitaria nace a partir de la disconformidad con una psicologia
social que se situaba bajo el signo del individualismo y que practicaba con riguroso cuidado
la fragmentacion, pero que no daba respuesta a los problemas sociales. Puede decirse
entonces que surge a partir del vacio provocado por el caracter subjetivista de la psicologia
social y por la perspectiva eminentemente macrosocial de otras disciplinas sociales volcadas
hacia la comunidad. Es también una psicologia que mira criticamente, desde sus inicios, las
experiencias y practicas psicoldgicas y el mundo en que surge y con cuyas circunstancias
debe lidiar.

De alguna manera, debido a la fragmentacion y al forzamiento de la definicién de los
sujetos dentro de marcos predefinidos, las personas afectadas por un determinado problema
quedaban fuera y el problema desaparecia, para reaparecer, con formas muy parecidas a
las ya conocidas, o con otras formas; o bien bajo el manto de un nuevo concepto o teoria,
que le daba un nombre nuevo, una nueva interpretacion. Asi el proceso de busqueda de
conocimiento volvia a empezar y nada o muy poco parecia cambiar en esa realidad que se

queria estudiar y transformar.

Fueron las condiciones de vida de grandes grupos de la poblacion, su sufrimiento,
sus problemas y la necesidad de intervencion para producir soluciones y cambios los que
generaron un tipo de presidn que pasoé a ser internalizada y reconstruida por los psicélogos,
quienes hallaban que la accién derivada de las formas tradicionales de aplicacién de la
psicologia, era insuficiente y tardia al limitarse al diagndstico y al producir intervenciones

inocuas.
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Paradigmas, explicaciones, teorias psicoldgicas vigentes aparecian como
inadecuados, incompletos, parciales. Las soluciones derivadas no alcanzaban sino a tratar
el malestar de algunos pocos y a ignorar las dolencias de muchos. Se planteaba la
necesidad de dar respuesta inmediata a problemas reales, cuyos efectos psicolégicos sobre

los individuos no sdlo los limitan, sino que ademas los degradan.

La elaboracion conceptual y las practicas comunitarias iniciadas tempranamente en
nuestro continente, de lo cual son exponentes el socidlogo Orlando Fals Borda y el
pedagogo Paulo Freire, que trascendieron en el movimiento de reconceptualizacién critica
de las ciencias sociales en America Latina, convergen en un reclamo de contribuir a la

creacion de una teoria social diferente y a una investigacion para transformar.

La vision psicosocial latinoamericana parte de la necesidad de estudiar al individuo
en su contexto, entendido no sélo como interaccién o como grupos de referencia relevantes,
sino esencialmente como integrante de una determinada formacién econdmico-social, que a

la vez es retroalimentada por sus acciones especificas.

Para dar respuesta a los problemas de orden psicosocial de la realidad, se debia
trascender el enfoque ahistérico imperante en el pensamiento psicosocial tradicional para
concebir no solo a la realidad psicoldgica individual como realidad abierta y contextuada,
sino ademas trabajar por un marco explicativo en el que se legitiman y se problematiza en

torno a los factores sociales de orden macro y microestructural.

Asi en los afios setenta, por fuerza de las condiciones sociales presentes en América
Latina y la poca respuesta de la psicologia para su solucion, comienza a desarrollarse una
nueva practica, que va a exigir una redefinicion tanto de los profesionales de la psicologia,

como de su objeto de estudio e intervencion.

Ese nuevo modo de hacer buscaba producir un modelo alternativo al modelo médico
que hace prevalecer la condicién enferma de las comunidades con las cuales se trabaja. La
propuesta partia de los aspectos positivos y de los recursos de esas comunidades,
buscando su desarrollo y su fortalecimiento, y centrando en ellos el origen de la accién,

como actores sociales, constructores de su realidad.
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1.5.1. Caracteristicas iniciales en América Latina

El inicio de la psicologia comunitaria se caracteriza por definirse mas como una

practica que como una nueva rama de la psicologia. Se hacia psicologia comunitaria sin

saberlo, al menos durante la mayor parte de la década del setenta.

De acuerdo a Maritza Montero, los aspectos que marcaron a la psicologia

comunitaria en sus inicios son:

1-

La busqueda de teorias, métodos y practicas que permitiesen hacer una psicologia
que contribuyese a estudiar y a aportar soluciones a los problemas que afectaban a
Latinoamérica.

La redefinicién de la psicologia social, a la vez que se va mas alla del objeto de esa
rama de la psicologia.

La carencia de una definicién. Las primeras definiciones aparecen a inicios de los
ochenta.

También carecié de un lugar académico y profesional propio hasta bien entrada la
década del ochenta.

Orientacion hacia la transformacién social. El norte de esta rama de la psicologia es
el cambio social (en funcién de la nocion de desarrollo en el sentido de mejor calidad
de vida, mayor satisfaccion vital, mas posibilidades de expresion y control sobre sus
circunstancias de vida).

La certeza del caracter histérico de la psicologia como ciencia, de la comunidad
como grupo social y del sujeto humano. Que surgen y son parte de un espacio y un
tiempo y se dan en relaciones construidas cada dia, en procesos dialécticos de
mutua influencia.

La busqueda de modelos tedricos y metodoldgicos que ayudasen a entender y
explicar los fendmenos con los cuales se trabajaba. Esto hizo que en sus inicios
apelara a diversas fuentes (como la educacién popular, la filosofia, la sociologia y la
antropologia), lo que le aporté ademas, una amplia perspectiva multidisciplinaria.

La concepcidon de que “el sujeto de investigacion” es alguien dinamico, activo, que
construye su realidad.

La necesidad de redefinir el rol de los profesionales de la psicologia social que le

faltaba el conocimiento de la comunidad producido desde ella.

En sintesis, la psicologia comunitaria nace de una practica transformadora que apela

a multiples fuentes tedricas, para intentar luego elaborar modelos propios que respondan a
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las realidades con las que se trabaja, responsables a su vez del surgimiento de esta

psicologia. Busca generar una metodologia basada en la accion y la participacion, donde

investigadores y sujetos estan del mismo lado en la relacién de estudio, pues ambos son

parte de la misma situacion.

1.6. Aspectos de la Psicologia Comunitaria

De acuerdo a Maritza Montero, la psicologia comunitaria:

Se ocupa de fendmenos psicosociales producidos en relacion con procesos de caracter
comunitario, tomando en cuenta el contexto cultural y social en el cual surgen.

Concibe a la comunidad como ente dinamico compuesto por agentes activos, actores
sociales relacionados constructores de la realidad en que viven.

Hace hincapié en las fortalezas y capacidades, no en las carencias y debilidades.

Toma en cuenta la relatividad cultural.

Incluye la diversidad.

Asume las relaciones entre las personas y el medio ambiente en que viven.

Tiene una orientacion hacia el cambio social dirigido al desarrollo comunitario, a partir de
una motivacién comunitaria y cientifica.

Incluye una orientacion hacia el cambio personal en la interrelacién entre individuos y
comunidad.

Busca que la comunidad tenga el poder y el control sobre los procesos que la afectan.
Tiene una condiciéon politica en tanto supone formacion de ciudadania y fortalecimiento
de la sociedad civil.

La accion comunitaria fomenta la participacion y se da mediante ella.

Es ciencia aplicada. Produce intervenciones sociales.

Tiene un caracter predominantemente preventivo.

A la vez, por su caracter cientifico, produce reflexion, critica y teoria.

De todo esto se desprende el caracter complejo de la psicologia comunitaria, pues en ella se

integran aspectos psicosociales, socioldgicos, culturales, politicos, etc.
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1.7 Valores y principios que subyacen a la Psicologia Comunitaria

El tema de los valores y principios rectores de la accién ha estado presente en la
psicologia comunitaria desde sus inicios. Podemos resumirlos brevemente de la siguiente
manera: caracter transformador, creador y activo asignado a los individuos; solidaridad,
igualdad, respeto por la diversidad, libertad y conocimiento que posibilitan la concientizacién
y problematizacién de la realidad cotidiana. Concomitante a todos estos se encuentra la

busqueda de armonia y bienestar entre el individuo y su medio. En relacion a los valores de

la diversidad, la justicia y la igualdad, M. Montero expresa que “son valores en los cuales el
ser y el hacer muestran su union. La diversidad de actores sociales da cabida a multiples
formas de comprension y construccion de los fendmenos vividos y de los modos de
conocerlos. La igualdad permite que todos los agentes involucrados vean reconocida su
posibilidad y capacidad de generar conocimiento y de expresarlo. A ellos se une la
solidaridad, por cuanto el intercambio de conocimientos supone una forma de colaborar en
union con el otro.”(Montero, M., 2004:156).

Para finalizar es importante destacar una vez mas el caracter relacional de la
psicologia comunitaria. “La psicologia comunitaria se define como una psicologia de
relaciones creada para un mundo relacional. Su objeto versa sobre formas especificas de
relaciéon entre personas unidas por lazos de identidad construidos en relaciones
histéricamente establecidas, que a su vez construyen y delimitan un campo: la comunidad.
No es posible entonces llevar a cabo acciones comunitarias a partir de una concepcion
fragmentaria de la comunidad, construida a partir de la sumatoria de individuos aislados. El
ser, como entidad individual, es una nocién incompleta que omite, mediante un ejercicio
intelectual, una parte de si mismo: el Otro, con el cual se relaciona y para el cual es un
alter.” (Montero, M., 2004:107).
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CAPITULO I

SINDROME DE DOWN
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1.- DISCAPACIDAD INTELECTUAL

1.1. ¢(Qué es ladiscapacidad intelectual?

Antes de manifestar una definicion de discapacidad intelectual, se hace necesario a
los fines de lograr una mejor comprensién, empezar por definir la inteligencia. De acuerdo a
Luckasson (2.002), la inteligencia se considera como la capacidad mental general que
comprende las funciones del razonamiento, la planificacion, la solucion de problemas, el
pensamiento abstracto, la comprensién de ideas complejas, el aprendizaje con rapidez y el
aprendizaje a partir de la experiencia. A partir de este concepto, el funcionamiento
intelectual global va mas alla del rendimiento académico o de respuestas a tests. Se trata
también de la capacidad para comprender nuestro entorno e interactuar con él. (Luckasson
y col., 2.002).

Verdugo (2.003) va a definir a la discapacidad intelectual segun como una entidad
caracterizada por la presencia de limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual
y en la conducta adaptativa y aparece antes de la edad de 18 afios. Unida a esta definicion,
debe tenerse en cuenta el marco global en el que la persona con discapacidad se encuentra
ubicada, ya que es de fundamental importancia tener en cuenta la particularidad de cada
sujeto, sus propias vivencias, la interaccion con su entorno, etc. Y he aqui el punto en
comun entre las dos definiciones: ya sea para determinar si una persona es discapacitada
intelectualmente o no, se toma en consideracion el entorno y la particularidad de cada

sujeto.

Debido a esta perspectiva conceptual que predomina en el campo de las
discapacidades, y que tiene como principal objetivo poder encontrar la ayuda o apoyo
necesario para cada persona en particular, se ha establecido un proceso de evaluacion de la
discapacidad intelectual que comprende tres funciones. Estas funciones son (Verdugo,
2.003):

- El diagnostico: que va a determinar si la persona va a ser considerada o no como
persona con discapacidad intelectual.

- La clasificacion y la descripcidn: a partir de la cual va a ser posible identificar las
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debilidades y fortalezas en una serie de dimensiones que abarcan aspectos diferentes, tanto
de la persona como del ambiente en que se encuentra, para asi poder establecer las
necesidades de apoyo. Dichas dimensiones abarcarian: las capacidades mas estrictamente
intelectuales; la conducta adaptativa; la participacion, las interacciones con los demas y los
papeles sociales que la persona desempefia; la salud en su mas amplia expresion; fisica y
mental y finalmente, el contexto ambiental y cultural en el que la persona se encuentra
incluida.

- El perfil de necesidades de apoyo: para lograr definir qué tipo de apoyo sera

necesario para cada persona. Esto implica que el objetivo no se limita unicamente a definir
un diagnodstico o la discapacidad de la persona, sino que se busca progresar también su
descripcion tanto de debilidades como de fortalezas, para lograr una intervencién mas

efectiva.

Por tanto, debe tenerse presente (Verdugo, 2.003):

1. Las limitaciones en el funcionamiento real, que deben ser consideradas teniendo en
cuenta el contexto del ambiente diario en que la persona se mueve, sus compafieros de
igual edad y cultura.

2. Para que una evaluacién sea valida, ha de tenerse en cuenta la diversidad cultural y
linglistica, asi como las diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y
comportamentales.

3. En un mismo individuo pueden coexistir simultaneamente limitaciones y fortalezas.

4. Al describir las limitaciones, el objetivo mas importante debe ser el desarrollo del perfil de
los apoyos necesarios.

5. Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados, el funcionamiento de la persona con

discapacidad intelectual generalmente mejorara.

Conocer y entender la correcta definicion que encierra el término “discapacidad
intelectual” sera de gran ayuda a la hora de adoptar una postura positiva hacia las personas
que padecen algun tipo de discapacidad intelectual; de realizar un diagndstico y una
evaluacion global de sus potencialidades y a la hora de promover soluciones (formas de
intervencion) y llevar a cabo un seguimiento permanente para controlar los resultados de la

intervencion. (Verdugo, 2.003).
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1.2. Etiologiay Clasificacion de la Discapacidad Intelectual

Myriam Guerra Balic (2.000), plantea que hay numerosas causas de la discapacidad
intelectual. Sin embargo, muchas veces las causas exactas son desconocidas. La American
Association on Mental Retardation (AAMR), clasifica las etiologias del retraso mental en 10
grupos, teniendo en cuenta que puede producirse en el momento de la concepcion (causa
genética o cromosomica), durante la gestacion (causa congénita), durante el parto (causa
perinatal) o luego del nacimiento (causa post-natal) (Zambrana, 1.987; Eichstaedt y Lavay,
1.992, citados por Guerra Balic, 2.000): a) debido a infeccion (sifilis, rubéola) o intoxicacion
(venenos, drogas, incompatibilidad sanguinea); b) debido a traumatismo o agentes fisicos
(lesiones por irradicacién o hipoxia o lesiones durante el parto); ¢) por alteraciones en el
metabolismo o en la nutricién; d) asociada con enfermedad cerebral y neoformaciones en
periodo post-natal (neoplasia intracraneal, neurofromatosis); €) asociada a enfermedades y
condiciones de influencia pre-natal desconocida (hidrocefalia, microcefalia); f) asociada a
alteracion cromosomica (sindrome de Down); g) asociada a otras condiciones perinatales,
en periodo gestacional (prematuridad); h) acompanando alteraciones psiquiatricas (autismo)

y por ultimo, i) asociada a otras condiciones.

Existen otros tipos de alteraciones que podrian ser confundidas con la discapacidad
intelectual y por ello, es importante tenerlas en cuenta. Ellos son: la debilidad social, el

retraso escolar y los problemas organicos (como la sordera, dislexia, etc.).

Guerra Balic plantea que resulta molesto y muchas veces debatido el hecho de
clasificar a las personas que padecen de retraso intelectual, pero resulta necesaria cierta
nivelacion a los fines de obtener un mejor entendimiento de las caracteristicas propias de
cada tipo de discapacidad. Generalmente se utiliza el Coeficiente Intelectual (Cl) para
realizar la clasificacion de los niveles de desempefio cognitivo de las personas con
discapacidad intelectual. Sin embargo, no debe dejar de tenerse presente que hoy en dia se
descarta el Cl como unico criterio diagnéstico, ya que deben considerarse también variables
como: la autonomia, la sociabilidad, la educabilidad, la existencia o0 no de problemas

psiquiatricos o fisicos afadidos.
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) establece la siguiente clasificacion

segun el Cl (Zambrana, 1.987, citado por Guerra Balic, 2.000):

e Normal: 90-110% de ClI

e Normal-Torpe: 80-89% de ClI

e Limitrofe: 70-79% de CI

e Medio o Leve: 50-69% de ClI

e Moderado: 30-49% de Cl

e Severo o Profundo: 0-29% de Cl

ElI DSM |V (2.003) especifica cuatro grados de discapacidad intelectual atendiendo a
un criterio psicométrico y también a las caracteristicas de adaptacion social, educabilidad y

capacidad de llevar una existencia independiente. Los cuatro grados son:

¢ Retraso Mental Leve: Cl entre 50/55 y 70 aproximadamente;
e Retraso Mental Moderado: Cl entre 35/40 y 50/55;

¢ Retraso Mental Grave: Cl entre 20/25 y 35/40;

e Retraso Mental Profundo: Cl inferior a 20/25;

o Retraso Mental de Gravedad No Especificada.

2.- SINDROME DE DOWN

2.1. Cronologia del descubrimiento

Segun David Patterson y Alberto C.S. Costa (Patterson y Costa, 2.005), la historia de
la investigacion sobre el sindrome de Down se encuentra entrelazada con la historia de la
genética. Si bien, John Langdon Down, en 1.866 identifico y describié por primera vez el
sindrome que ahora lleva su nombre, no fue hasta 1932 que Davenport sugiri6 que las
irregularidades cromosémicas podrian originar ciertas formas de discapacidad intelectual,
entre ellas el sindrome de Down. Walter Flemming identificaba los cromosomas humanos
(1.882) y Walter Sutton en 1.903, descubria que los cromosomas siguen las leyes de
Mendel. En 1.932, el mismo ano del descubrimiento de Davenport, Waardenburg sugeria

por primera vez que el sindrome de Down pueda deberse a una trisomia por no-disyuncién.
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Fue recién en 1956, que fue posible establecer con caracter definitivo que el nimero
normal de cromosomas humanos es 46 (Tjio y Levan). Un afio mas tarde Jérébme Lejeune,
descubriéo que en el sindrome de Down existia un cromosoma extra perteneciente a la
pareja de cromosomas 21 (HSA21). Jacobs confirmé su hallazgo ese mismo afio. Poco
tiempo después se describieron los primeros casos de translocacion y de mosaicismo. En
1970, Caspersson postuld que el material genético triplicado, causante de la aparicion
fenotipica propia del sindrome de Down, se encuentra concentrado en la porcion distal del

brazo largo del cromosoma 21.

A partir del andlisis de varios casos de trisomia 21 con translocacion, se fue
definiendo la “region critica” del sindrome de Down. Esta nocion esta siendo criticada, ya
que los rasgos fenotipicos caracteristicos del sindrome de Down parecen no corresponder a
esa region y estar relacionados con otros segmentos mas proximales del cromosoma 21.
(Patterson y Costa, 2.005).

2.2. Bases genéticas

2.2.1. Definicién

El sindrome de Down es un trastorno genético causado por la presencia de una
copia extra del cromosoma 21 (o una parte del mismo), en vez de los dos habituales
(trisomia del par 21), caracterizado por la presencia de un grado variable de retraso mental y
unos rasgos fisicos peculiares que le dan un aspecto reconocible. Es la causa mas
frecuente de discapacidad psiquica congénita y debe su nombre a John Langdon Haydon
Down que fue el primero en describir esta alteracién genética en 1866, aunque nunca llegé a
descubrir las causas que la producian. En julio de 1958 un joven investigador llamado
Jérdbme Lejeune descubrié que el sindrome es una alteracién en el mencionado par de
cromosomas.

No se conocen con exactitud las causas que provocan el exceso cromosémico,
aunque se relaciona estadisticamente con una edad materna superior a los 35 anos. Las
personas con sindrome de Down tienen una probabilidad algo superior a la de la poblacion
general de padecer algunas patologias, especialmente de corazén, sistema digestivo y

sistema endocrino, debido al exceso de proteinas sintetizadas por el cromosoma de mas.
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Los avances actuales en el descifrado del genoma humano estan desvelando
algunos de los procesos bioquimicos subyacentes al retraso mental, pero en la actualidad
no existe ningun tratamiento farmacolégico que haya demostrado mejorar las capacidades
intelectuales de estas personas. Las terapias de estimulacién precoz y el cambio en la
mentalidad de la sociedad, por el contrario, si estan suponiendo un cambio cualitativo

positivo en sus expectativas vitales.

2.2.2. Conceptos basicos

Para lograr una explicacion breve y comprensible de los conceptos basicos a partir
de los cuales se logra entender el origen de la vida humana, se recurrird en este caso a

autoras como Noemi Bocalandro, Débora Frid y Laura Socolovsky (2.005).

Segun estas autoras, uno de los principios fundamentales de la Biologia, es que
todos los seres vivos estan formados por una o mas células parecidas y estamos sometidos
a reglas y sistemas muy similares. Por lo tanto, todos los seres vivos tienen un origen

comun.

Los seres humanos, nacemos, nos desarrollamos y crecemos. Dichos procesos se
inician a partir de una unica y primera célula llamada cigoto, que surge como resultado de la
fusién o fecundaciéon de las células germinales femenina y masculina (el évulo y el
espermatozoide respectivamente). El évulo fecundado crece y se multiplica miles y miles de
veces, dando origen a nuevas células que, aunque son similares en lo fundamental,
adquieren formas y caracteristicas muy diferentes y singulares hasta convertirse en un ser
definitivo: un ser humano. Podria concluirse entonces, que una ceélula es el origen de todo
aquello que respira, se alimenta, crece, se reproduce y muere. Esa célula fue denominada
por Robert Hooke, un reconocido cientifico, como "celda pequefa". Lo que hace a la gran
importancia de esta célula es su contenido: los genes, los responsables intervinientes
(aunque no los unicos) de nuestra entidad fisica como seres humanos, de nuestra estructura
y de nuestros movimientos, e incluso de nuestra forma de actuar, de nuestras reacciones y

de nuestra forma de pensar.

Los genes se encuentran protegidos por un “cofre”, lo que comunmente se conoce
como: cromosomas. Los genes son trozos de una sustancia llamada Acido

Desoxirribonucleico mas conocida como ADN. ElI ADN son las perlas de un increible collar,


http://es.wikipedia.org/wiki/Genoma_humano
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ha sido considerado como la molécula autorreduplicadora e informativa de la vida, la cual
construye seres que se reproducen y mueren y sin embargo, es inmortal. En esos genes, en
esos fragmentos de ADN, esta el programa para construir el nuevo ser a partir de que se
traduce el mensaje genético, siendo la funcion selectiva del ADN, dirigir la sintesis de las
moléculas basicas y fundamentales de los organismos vivos: las proteinas que estan
formadas una cadena de eslabones que se llaman aminoacidos. Para dirigir esta sintesis, el
ADN contiene un cédigo lenguaje, que consiste en el ensamble secuenciado de unas
sustancias quimicas, llamadas bases, que estan dispuestas en forma de trios o tripletes,
como si fuesen trios de letras. Cada triplete de bases, conforma un mensaje que va a ser
transmitido a través de otra molécula que actiia como mensajera (formada por ARN: Acido
RiboNucleico), para incorporar un determinado eslabon o aminoacido en la cadena de
proteina que se esta formando. Asi pues, segun sea la secuencia de los tripletes de bases
del ADN, es decir el codigo informativo, sera el mensaje que emite y su expresion, es decir,

la formacion de una proteina concreta.

Cada especie de ser vivo tiene un numero fijo y constante de cromosomas en el
nucleo de sus células, y dentro de ellos un namero fijo y constante de genes. Los seres se
caracterizan por tener 46 cromosomas que contienen varios miles de genes (50.000 o mas).
De esos 46 cromosomas, 23 son recibidos del ovulo de la madre y los otros 23 del
espermatozoide del padre. Es asi como se forman 22 pares o parejas de cromosomas que
se enumeran del 1 al 22, a las que hay que afiadir la pareja de cromosomas XX, en el caso
de la mujer, o de cromosomas XY, en el caso del varéon. Los dos cromosomas de cada
pareja contienen genes similares y es muy frecuente que los genes actien o se expresen de
manera emparejada. Es decir, que la expresion de su mensaje es el resultado de su accion

conjunta o concertada. (Bocalandro, Frid, Socolovsky, 2.005).

Y este es el momento de comprender lo que ocurre en el sindrome de Down. A partir de lo
explicado anteriormente, es factible proseguir explicando que en las células de las personas
con sindrome de Down, hay 3 cromosomas del par 21 en lugar de 2. Por esta razdn, los
genes que estan en los cromosomas 21 "hablan" como trio y no como pareja. Eso significa
que su informacién es excesiva. (Reeves, Baxter, Richtsmeier, 2001). ;Cuales serian las
consecuencias de lo recién mencionado? La respuesta es la siguiente: el orden que existe
en nuestras células, la armonia de nuestro organismo son el resultado de un particular
disefo en el que los cromosomas y los genes deben operar en pareja. Por lo tanto, el hecho
de que ahora actie un equipo de tres significa "multitud”, es decir, se produce la

desorganizacion del sistema.



33

Esta "multitud" viene a significar una sobre-informacién o sobre-expresion de
informacién. Tres copias de cromosomas suponen, a su vez, tres copias de un gen, y tres
genes sintetizaran mas cantidad de proteina, mas cantidad de informacién de la necesaria.
Y es que el ser humano esta preparado para mantener un equilibrio exacto y arménico en su
propia arquitectura y la desviacién de este equilibrio, produce como consecuencia alguna

alteracion en el resultado final de este proyecto. (Reeves, Baxter, Richtsmeier, 2001).

2.2.3. Descripcion del Sindrome de Down

De acuerdo a Pueschel (1.997), “un sindrome significa la existencia de un conjunto
de sintomas que definen o caracterizan a una determinada condicion patologica”. En este

caso se trata del sindrome de Down.

Dicho sindrome ocurre en la especie humana como consecuencia de una particular
alteracion genética. Esta alteracion genética consiste en que las células del bebé poseen en
Su nucleo un cromosoma de mas o cromosoma extra, es decir, 47 cromosomas en lugar de
46. Y es que los seres humanos, mujeres y hombres, poseen normalmente 46 cromosomas
en el nucleo de cada célula del organismo. De esos 46 cromosomas, 23 son recibidos del
espermatozoide (la célula germinal del padre) y 23 del 6vulo (la célula germinal de la
madre). De esos 46 cromosomas, 44 son denominados regulares o autosomas y forman
parejas (de la 1 a la 22), y los otros dos constituyen la pareja de cromosomas sexuales, que

como se ha mencionado anteriormente, sera XX si el bebé es nifia y XY si es varon.

El espermatozoide del hombre y el évulo de la mujer son células embrionarias o
germinales que solo tienen la mitad de los cromosomas de las demas células, es decir, 23.
Por lo tanto, cuando se produce la concepcion y el évulo y el espermatozoide se funden
para originar la primera célula del nuevo organismo humano, ésta tiene los 46 cromosomas
caracteristicos de la especie humana. A partir de esa primera célula y por sucesivas
divisiones celulares se iran formando los millones de células que conforman los diversos
organos de nuestro cuerpo. Eso significa que, al dividirse las células, también lo hace cada
uno de los 46 cromosomas, de modo que cada célula sigue poseyendo esos 46

cromosomas.
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En el sindrome de Down, lo que ocurre, es que el 6vulo femenino o el
espermatozoide masculino, aporta 24 cromosomas en lugar de 23 y éstos unidos a los 23 de
la otra célula germinal, suman 47. Y ese cromosoma de mas (extra) pertenece a la pareja
numero 21 de los cromosomas. De esta manera, el padre o la madre aportan 2 cromosomas
21 que, sumados al cromosoma 21 del conyuge, resultan 3 cromosomas del par 21. Por
eso, esta situacion andmala se denomina trisomia 21, término que se utiliza frecuentemente

para hacer referencia al sindrome de Down. (Pueschel, 1997)

Los ultimos estudios senalan que en el 10 a 15 % de los casos el cromosoma 21
extra es aportado por el espermatozoide y en el 85-90 % de los casos por el 6vulo y esto se
debe a una segregacién de un cromosoma anormal durante un proceso denominado
meiosis por no disyuncion. No se han establecido bien otros factores de riesgo maternales
durante la meiosis, excepto la concepcién en edad avanzada de la madre. (L6pez, Mufoz,
Mesa, 2.006).
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2.2.4. Los procesos de Mitosis y Meiosis

Es Franck Pellestor (2.004), a quien en esta ocasidon se evocara a fin de dar lugar a

una clara explicacion de estos procesos. Comienza por explicar, como ya se ha dicho
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anteriormente, que la primera célula del nuevo ser, se denomina cigoto, que luego dara
origen a todas las células del organismo por divisiones sucesivas y recoge la herencia
contenida por el 6vulo y el espermatozoide (en el ADN de sus cromosomas), para
transmitirla a lo largo de sus divisiones. La herencia del ADN del organismo humano esta
contenida en los 46 cromosomas que se encuentran en el nucleo de cada una de las
células. Para transmitir dicha herencia, los 46 cromosomas del cigoto (23 del padre y 23 de
la madre) se han de dividir también en sucesivas divisiones celulares, de modo que cada
célula del organismo tenga en principio igual participacion de la herencia materna y paterna.
Esta division de cada cromosoma en otros dos idénticos se realiza por el proceso que se

llama mitosis.

Pero, a diferencia de las demas células del organismo, los évulos u ovocitos y los
espermatozoides, contienen 23 cromosomas en lugar de 46. Esto a fin de que en el proceso
de fertilizacién para formar el cigoto, la suma de ellos alcance los 46. Es decir, que en el
proceso de formacién del évulo y del espermatozoide, a partir de las células progenitoras
primarias, tiene que haber una forma de division celular en la que 23 cromosomas vayan a
una de las dos células hijas y los otros 23 a la otra. Este proceso de reduccién de los

cromosomas a la mitad se denomina meiosis.

Tanto la mitosis como la meiosis presentan aspectos comunes y otros claramente
diferenciados. A través de la mitosis se forman todas las células de nuestro organismo y se
reproducen a lo largo de toda la vida. Y la meiosis, origina la peculiaridad cromosdmica de
los gametos. Ella permite comprender por qué se forman las trisomias, como la Trisomia 21,

propia del sindrome de Down. (Pellestor, 2.004).

Segun Pellestor, la mitosis es el proceso por el cual el material genético de una
célula se divide en partes iguales durante el periodo de divisién celular. De esta manera,
cada célula posee 2 copias de cada cromosoma, uno heredado del padre y otro de la madre.
Por ello, es que se dice que la célula somatica es diploide, es decir, tiene 2n cromosomas,
siendo n el numero de tipos de cromosomas. En la especie humana seria: 2n = 46 ya que
contiene 23 tipos (n) de cromosomas (numerados del 1 al 22, mas el tipo gonadal X o Y). La
mitosis asegura que cuando una célula somatica se divide en dos células hijas, cada célula
siga siendo 2n, o sea, siga teniendo los 46 cromosomas propios de la especie humana. Para

ello, los cromosomas han de pasar por una serie de fases que constituyen la mitosis.

En primer término, tiene que existir un periodo de sintesis, de replicacion o de

duplicacion del material genético de ADN, que seria la fase S de la mitosis. Dicha fase es de
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gran importancia porque es el unico modo de duplicar el nuevo material genético, idéntico al
ya existente, para repartirlo entre las células hijas. Posteriormente, aparecen las fases
llamadas profase y metafase, en las que los cromosomas se hacen visibles al microscopio
en el nucleo de las células como unidades independientes en forma de finos hilos
duplicados. Cada cromosoma aparece como dos filamentos idénticos que se llaman
cromatides, que se mantienen unidas por una region estrechada que se llama centrémero.
Cada cromatide, contiene ya una de las dos nuevas hijas de ADN que se formaron
inicialmente durante la fase S. Esto quiere decir que, cuando la célula entra en mitosis, pasa
de ser una célula con 2n unidades de ADN cromosomico a ser otra con 4n unidades, porque
no tiene 2 sino 4 copias de cada ADN cromosoémico. Luego, a partir de unos elementos
nucleares llamados centriolos, que son pequefios centros de traccion, y de unos
microtubulos, que configuran al mismo tiempo las cuerdas de traccion y los railes por los
que habran de ser conducidas las cromatides, se forma el huso mitdtico. A partir del
centriolo, los microtubulos se irradian en todas las direcciones de la célula en division.
Algunos microtubulos forman una red que mantiene unidos a los centriolos, a pesar de que
éstos se van separando mas y mas hacia los polos opuestos de la célula. Otros, se
enganchan a una regién presente en el centromero que se llama quinetocoro, el cual dirige
el movimiento de las cromatides hacia su respectivo centriolo. Para ello, primero se colocan
las 46 parejas de cromatides en el plano ecuatorial de la célula, y después, las cromatides
se separan una de otra en sus puntos de union, que son los centromeros, de modo que
cada miembro de la pareja, elegido de forma aleatoria, emigra a lo largo de los microtibulos
hacia los polos opuestos de la célula. Simultdneamente a este proceso, se va dividiendo
todo el resto de la célula para originar dos células, cada una de las cuales, acoge a las 46
cromatides convertidas de nuevo en cromosomas. Entonces, de las 4n unidades

cromosomicas de ADN, se vuelve a tener 2n unidades. (Pellestor, 2.004).

El proceso de division celular que va a dar origen al évulo femenino (ovogénesis) y al
espermatozoide masculino (espermatogénesis), es distinto del modo habitual de division
celular que se acaba de describir y se llama meiosis. En la meiosis las células originarias
primarias siguen siendo diploides. Es decir, contienen 2 copias de cada tipo cromosémico,
siendo uno de origen paterno y otro de origen materno. Son cromosomas homodlogos.
(Pellestor, 2.004).

En la meiosis, en la fase inicial de duplicacion de ADN, la célula se hace 4n o
tetraploide (al igual que en el caso de la mitosis); pero después aparecen dos divisiones
meidticas distintas y sucesivas llamadas meiosis | y meiosis Il, sin que entre ambas exista

ningun nuevo proceso de sintesis de ADN. Asi, primero se forman dos células hijas 2n
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(diploides); y en la segunda divisién, como no hay nueva sintesis de ADN, cada célula
diploide origina los gametos definitivos —6vulo o espermatozoide— que contiene un unico

cromosoma de cada tipo (célula 1n o haploide).

En la primera divisiébn meidtica (meiosis |), cada cromosoma, que en realidad esta
formado por las 2 cromatides hermanas, se alinea en el ecuador de la célula y se empareja
con su pareja cromosomica homologa (23 parejas); pero no hay division del centréomero por
lo que cada pareja de cromatide permanece unida. Uno de los cromosomas homologos (una
pareja de cromatides), es seleccionado al azar para desplazarse hacia una de las células
hijas, mientras el homologo de ese cromosoma va hacia la otra célula. Ya que uno de estos
cromosomas homologos es de origen materno y el otro del paterno, las caracteristicas de
los padres se van a repartir al azar en cada nueva célula germinal. En la segunda division
meidtica (meiosis Il) los centrdmeros que unen a las cromatides ya se dividen, como en la
mitosis, y una de las cromatides hermanas de cada tipo morfolégico (que ya se comporta
como cromosoma independiente), queda adscrita a cada una de las células hijas. Ahora,

cada célula hija contiene un solo cromosoma de cada tipo (1n).

En la meiosis | ocurre, ademas, otro fendmeno importante. Cuando los cromosomas
homdlogos paterno y materno se emparejan en el plano ecuatorial no permanecen estables
el uno junto al otro, sino que se juntan formando la sinapsis y empiezan a intercambiar
segmentos de ADN cromosomico entre si. Este proceso se llama recombinacion por
entrecruzamiento. Eso significa que material genético que aportaba el cromosoma materno
pasa a formar parte del paterno y viceversa. Para ello, tiene que haber procesos de ruptura
del ADN y procesos de empalme posterior en sitios concretos que se llaman quiasmas.
Existen alrededor de 50 quiasmas por cromosoma. Dichos quiasmas son importantes para
mantener juntos a los miembros de cada pareja cromosdmica dentro del huso. Ahora bien,
cuando no existen estos procesos de intercambio y entrecruzamiento en los quiasmas,
aparecen después problemas en la separacion de cada cromosoma, lo que originaria el
anomalo desplazamiento posterior de los cromosomas, con distribucion irregular y un
numero incorrecto de cromosomas en cada célula hija (por exceso o por defecto). Por
ejemplo, puede aparecer una no-disyuncién de una pareja de cromosomas. En la meiosis II,
como ya se explicd, las cosas ocurren ya como en la mitosis. La diferencia es que ya no hay
46 cromosomas sino 23, cada uno formado por su pareja de cromatides unidas por el
centromero. Al dividirse la célula, las cromatides de cada pareja se separan siguiendo el

huso mitético, dando origen al évulo o al espermatozoide definitivo.
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Existe otra diferencia entre la mitosis y la meiosis Il. Las cromatides hermanas de un
cromosoma mitético, son idénticas porque la una es copia de la otra; pero las dos
cromatides de un cromosoma en la meiosis Il, pueden ser genéticamente diferentes como

resultado de las recombinaciones realizadas durante la meiosis |.

La meiosis se desarrolla tanto en la ovogénesis como en la espermatogénesis, pero
ambas presentan importantes diferencias de proceso y cronologia que pueden tener
consecuencias sobre la descendencia. En cuanto a la meiosis femenina, se inicia en un
momento determinado durante la vida fetal incipiente, en un nimero limitado de células,
pero posteriormente, se van completando en el ovario fetal, en el ovocito cuando se acerca
la ovulacion, e incluso después de la fecundacion. Por eso las modificaciones hormonales,
ambientales o propias de la edad de la mujer, pueden influir a lo largo de la ovogénesis
antes de que se formen definitivamente los ovocitos. En cambio, la meiosis masculina se va
iniciando de manera continuada en muchas células de una poblacién celular durante la vida
del adulto. (Pellestor, 2.004)

2.2.5 Los procesos de Mitosis y Meiosis en el Sindrome de Down

En el sindrome de Down existe una aneuploidia (Pellestor, 2.004). La aneuploidia es
el proceso opuesto a la euploidia, que significa que las células poseen juegos completos de
cromosomas. Como ya se ha dicho, lo normal en la especie humana es que haya 2 juegos
completos (2 x 23 = 46), pero a veces hay 3 e incluso 4 juegos (triploidia, tetraploidia)
incompatibles con la vida. Entonces, la aneuploidia implica que, en el juego de cromosomas,
aparece uno o mas cromosomas concretos como copias extra, o bien falta alguna copia. La
trisomia significara que hay 3 copias de un cromosoma concreto en las células que, por lo
que se refiere a los demas cromosomas, es diploide. En el caso del sindrome de Down, hay
una trisomia circunscrita al cromosoma 21 y se especifica de la siguiente manera; para el
varon: 47, XY +21 (o sea, 47 cromosomas en total, los sexuales son XY, el cromosoma extra
corresponde al 21); y para la mujer: 47, XX, +21. La no-disyuncién es el fenédmeno por el
cual no se separa alguna de las parejas de cromosomas que se ven en la anafase de la
meiosis |. Otras veces se debe al fracaso de separacion de las parejas de cromatides en la
meiosis Il para originar los gametos (évulos y espermatozoides). La no-disyuncion relativa a
un cromosoma en la meiosis, origina un reparto andémalo de cromosomas: de los 46
originales, 24 irdn a un gameto y 22 a otro (en lugar de 23 a cada uno). Tras la fertilizacion

por un gameto normal, se formara un zigoto trisémico o monosémico. (Pellestor, 2.004).
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Debido a que la no-disyuncién del cromosoma 21 puede aparecer en cualquiera de
los gametos, el origen del sindrome de Down puede ser tanto paterno como materno. Pero,
como se ha mencionado anteriormente, se ha comprobado que el origen de la trisomia 21,
se debe mayoritariamente a que la no-disyuncion tiene lugar en el évulo (85-90% de los

casos). (Lépez, Munoz, Mesa, 2.006).

2.3. Trestipos de Trisomia 21

Segun la Lic. Maria José Videla (1.999), los tres tipos de Trisomia 21 son:

2.3.1 Trisomia simple

Este tipo de trisomia es la mas frecuente en el sindrome de Down. El 95 % de las
personas con sindrome de Down la poseen, en la que existen 47 cromosomas de los que
tres completos, corresponden al par 21. Es decir, cuando se forman los évulos y los
espermatozoides, lo hacen a partir de células originarias en las que, al dividirse, sus 46
cromosomas se separan: 23 van a una célula y sus correspondientes parejas se van a otra.
Pero lo que aqui ocurre, es que a veces esta division y separacién de las parejas de
cromosomas, no se realiza correctamente; entonces, una de las parejas de cromosomas (en
este caso la pareja 21), no se separa sino que los dos cromosomas 21 permanecen unidos y
se quedan en una de las células (6vulo o espermatozoide) divididas. Esto es lo que ya se ha
mencionado con el nombre de "no-disyuncién" o "no-separacién”. Por lo tanto, esa célula
tiene ya 24 cromosomas, dos de ellos de la pareja 21, y al unirse con la otra célula germinal
normal, dara como resultado una nueva célula con que tendra 47 cromosomas, tres de los
cuales seran 21, y a partir de ella se originaran todas las demas células del nuevo

organismo que poseeran también los 47 cromosomas.

2.3.2. Translocacion

Alrededor de un 3,5 % de personas con sindrome de Down presentan 2 cromosomas
del par 21 completos (lo normal), mas un trozo mas o menos grande de un tercer

cromosoma 21, el cual generalmente se encuentra pegado a otro cromosoma de otro par
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(generalmente es el 14 o el 21). Esto se debe a que el padre o la madre, poseen en las
células de su organismo, en lugar de dos cromosomas 21 completos (que es lo normal), un
cromosoma 21 completo mas un trozo de otro cromosoma 21 que se desprendid y se adoso
a otro cromosoma. De esta manera, el padre o la madre, tiene un cromosoma 14, un

cromosoma 14 con un trozo de 21 adherido, y un cromosoma 21 y por ello son normales.

Pero, cuando se forman sus 6vulos o sus espermatozoides, la pareja 14 se separa:
el cromosoma 14 entero ira a una célula, el cromosoma "mixto" (14 + trozo de 21) ira a otra,
y el 21 que no tenia pareja ird a una de las dos. De este modo, a algun évulo o
espermatozoide le tocara el tener un cromosoma 14 + trozo de 21, y otro 21 completo, con
lo cual ya tiene dos elementos 21. Al unirse con la pareja en la fecundacién, esa pareja
aporta su cromosoma 21 normal y el resultado sera: 2 cromosomas 21 completos mas un
trozo del tercero adosado o traslocado al otro cromosoma (p. €j., el par 14). Las
consecuencias organicas de la translocacion, generalmente, son similares a las de la
trisomia simple y aparece como resultado el sindrome de Down. Lo mas importante acerca
de la Trisomia por translocacion es, que el padre o la madre se comportan como portadores,
pero ellos no presentan la trisomia porque solo tienen 2 unidades 21. Ahora bien, es posible
que se transmita esa anomalia a otros hijos que también serian portadores o0 que se tenga

mas hijos con sindrome de Down.

2.3.3. Mosaicismo

Dentro de las formas que adopta el sindrome de Down, existe la denominada
‘mosaico” que afecta aproximadamente al 1-1,5 % de las personas que tiene este
diagnéstico. La palabra “mosaicismo”, indica que una persona posee una composicion
cromosémica en sus células que presenta variantes. En el sindrome de Down,
concretamente, algunas células del cuerpo tienen 46 cromosomas, que es el numero
normal, mientras que otras células tienen 47 cromosomas, y ese cromosoma extra
pertenece a la pareja 21 por lo que presentan trisomia 21. En el caso del mosaicismo, évulo
y espermatozoide poseen los 23 cromosomas normales, y por lo tanto, la primera célula que
se forma de la fusién de ambos, es normal y posee sus 46 cromosomas. Pero a lo largo de
las primeras divisiones de esa célula y de sus hijas, surge en alguna de ellas el mismo
fendmeno de la no-disyuncién o no-separacion de la pareja de cromosomas 21. De modo
que una célula tendra 47 cromosomas, tres de los cuales seran del par 21. A partir de esto,

todas las miles de células que deriven de esa célula anémala, seran trisémicas, mientras
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que las demas de miles de células que se deriven de las células normales, tendran 46 y

seran también normales. (Videla, 1.999)

2.4. ¢Qué ocurre en el cerebro cuando se padece sindrome de Down?

2.4.1. La disgenesia vy la discapacidad intelectual

Frecuentemente, a aquellas personas a las que se les dio el diagndstico de sindrome
de Down a alguno de sus hijos, se les comprimié el corazén de soélo pensar en la
discapacidad intelectual que este sindrome trae aparejado. Tal vez no se piensa en otro tipo
de alteracién de su organismo, pero si en la discapacidad intelectual. Y es que en efecto, la
discapacidad intelectual es una constante de esta condicién; serd de mayor o menor
intensidad, pero nunca falta. Esta discapacidad intelectual es consecuencia de la disgenesia
o alteracion del desarrollo del cerebro, que es el érgano de estructura mas compleja de todo
el organismo. Posee un tipo de célula fundamental, la neurona, aparte de oftras
complementarias, la neuroglia. Pero las neuronas son tan diferentes entre si y, sobre todo,
muestran tal disparidad en su ubicacion, en su actividad, en sus funciones y en su
capacidad de conectarse unas con otras, que solamente se entiende la formacién del
cerebro (su organogénesis), si se acepta la existencia de mecanismos delicadisimos y
armoniosos que regulan la formacion de las neuronas, su capacidad de migrar desde el sitio
en que nacen hasta el lugar en donde han de quedar finalmente ubicadas, y su capacidad
de diferenciarse y de adoptar caracteristicas definitivas. Por esto, es imposible que exista un
solo cromosoma humano cuyos genes intervengan en el mantenimiento de ese desarrollo
armonico del cerebro. Es asi que, la ausencia de cualquiera de los cromosomas o la
presencia de uno de mas (como es el caso de la trisomia del par 21), indefectiblemente
redundara en una alteracion del desarrollo del cerebro y en la consiguiente aparicion de la

discapacidad intelectual. (Flérez, 1.999; Troncoso, del Cerro, Ruiz, 1.999).

Por lo tanto, la consecuencia de cualquier modificacion del material genético, sea
cromosémica 0 monogénica, es siempre la apariciéon de una condicion patolégica que se
expresa de una manera determinada, y se denomina “sindrome” (Rondal, Hodapp, Soresi,
Dykens, Nota, 2.004). La patologia se expresa en uno o varios 6rganos. Uno de ellos es el
cerebro y cuando esto ocurre, aparece una forma concreta de alteracion que suele implicar

a la dimensién cognitiva y a la conductual y adaptativa de la esfera psicolégica, y que se
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incorpora en la lista de causas genéticas de la discapacidad intelectual. Esto debido a que,
tanto nuestra actividad cognitiva como nuestra actividad afectiva y nuestro comportamiento
humano, son funciones que tienen su base en el cerebro y son reguladas en él. El cerebro
esta conformado por neuronas y otras células, y todas ellas estan organizadas en redes,
nucleos, vias de proyeccion y sistemas. Ellos son los que en definitiva, conforman el
sustrato morfolégico y funcional de nuestra vida afectiva e intelectual. Y en tanto el
nacimiento, disposicion, desarrollo y estructuracion de tales sistemas estan dirigidos por la
presencia y actividad de los genes (en intima conexidén e interaccion con las fuerzas que
derivan del ambiente); los genes se convierten en elementos, no exclusivos, pero si
indispensables y hasta determinantes de algunos aspectos de nuestra vida. (Rondal,
Hodapp, Soresi, Dykens, Nota, 2.004).

Ahora bien, retomando las ideas de Florez (1.999), Troncoso, del Cerro y Ruiz

(1.999), conviene tener presentes algunos principios:

a) La intensidad de la alteracion del cerebro en una determinada persona, no guarda
relacion con la que pueda aparecer en cualquier otro de sus érganos. Una persona puede
tener rasgos faciales muy acusados, o una malformacion congénita grave (por ejemplo, en
el corazon) y sin embargo el dafo cerebral ha podido ser menor.

b) En la disgenesia cerebral no sélo influye el cromosoma 21 extra, sino también el juego de
fuerzas y relaciones que se haya establecido entre los genes de ese cromosoma y los
demas cromosomas que tiene relacion con la herencia de los padres.

c) Ninguna funcién del organismo se encuentra tan influenciada por el ambiente como el
desarrollo de la capacidad intelectual. Esto quiere decir que el tipo de educacion y
estimulacién que el nifio reciba, ejerceran fuerte influencia sobre el desarrollo de esta
capacidad. Consecuentemente, una buena base genética con una escasa formacion o
educacién, de poco sirve; mientras que una base genética alterada con una formacion
enriquecedora, consigue grandes logros.

d) Como consecuencia de lo anteriormente expuesto, nadie puede afirmar, ni en el momento
del nacimiento ni muchos meses después, hasta qué nivel cognitivo podra avanzar y llegar
un nifno con sindrome de Down. El esfuerzo que la familia, bien asesorada por profesionales,
ha de realizar, debe ser constante y esencialmente optimista. Claro esta que esto no implica
perder realismo y exigir de ellos mas de lo que sus posibilidades les permiten. Pero en
muchos casos, ha sido el empuje de los padres, que no hacian caso de los malos augurios,
el que iba derribando obstaculos en el progreso cognitivo de las personas con sindrome de

Down.



43

2.4.2. Las alteraciones cerebrales

En el sindrome de Down pueden apreciarse varias alteraciones cerebrales que
explican las dificultades con que determinados grupos neuronales pueden expresarse. Estas
alteraciones parecen ser consecuencia tanto de problemas de desarrollo (disgenesia), como
de la presencia de factores téxicos que pueden lesionar la vida neuronal. Como
consecuencia de esto puede observarse (Florez, 1.999; Troncoso, del Cerro, Ruiz, 1.999):
a) una disminucion de determinados tipos de neuronas situadas en la corteza cerebral, quiza
las neuronas que mejor sirven para asociar e integrar la informacion; b) una alteracién en la
estructura y una disminucioén en el numero de las espinas dendriticas que conforman parte
del aparato receptor de la neurona; c) una reduccién en el tamano de ciertos nucleos y
areas cerebrales, como es el caso del hipocampo, del cerebelo y de algunas areas de la
corteza pre-frontal; d) una menor eficacia en la organizacién bioquimica, por la que las

sefales que recibe la neurona se integran para originar una respuesta.

Parte de estas alteraciones, se han podido apreciar en ciertas areas de asociacion
de la corteza cerebral, hipocampo y cerebelo. Las funciones correspondientes a estas areas
son las de: almacenar, recapitular, integrar, cohesionar la informacién para luego, organizar
la memoria, la abstraccion, la deduccion, el calculo. Por lo tanto, como consecuencia de lo
recién mencionado, las érdenes que recibe ese cerebro seran captadas mas lentamente,
procesadas, interpretadas e incompletamente elaboradas. Pero, como ya se ha dicho
anteriormente, existe una enorme variabilidad entre las personas con sindrome de Down en
cuanto al numero de funciones cerebrales afectadas y en cuanto a la intensidad de esta

afectacion. (Florez, 1.999; Troncoso, del Cerro, Ruiz, 1.999).

3.- CARACTERISTICAS FISICAS Y PSICOLOGICAS

3.1. Caracteristicas fisicas

La mayoria de las anomalias del sindrome de Down son observadas desde el
nacimiento.
Se puede observar que desde el desarrollo prenatal empieza a aparecer un retardo

entre la sexta y duodécima semana. La anomalia puede consistir especialmente en una
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malformacion de las estructuras del craneo con los consecuentes efectos en el sistema
nervioso central. El volumen del encéfalo estd moderadamente disminuido, sobre todo el
cerebelo y neuroeje. El numero de neuronas suele ser menor en la tercera capa cortical. Los
niAos nacen poco antes de término, con proporciones reducidas, pesando dos kilos y medio

generalmente.

Al nacer, la longitud de los nifios es menor que el de las nifias; son palidos, con llanto
débil, apaticos, con ausencia de reflejo de Moro e hipotonia muscular, lo que explica el

retardo en el desarrollo motor.

Algunas de las caracteristicas especificas del sindrome de Down que pueden

presentarse son las siguientes. (Garcia Escamillas, 1994):

- Labios: en el nacimiento y durante la infancia es imperceptible la diferencia con los
normales; en esta época los cambios son secundarios: los labios se ponen secos y con
fisuras, por tener mucho tiempo la boca abierta, ya que el puente nasal es estrecho y tienen
problemas al respirar; durante la tercera década de vida es cuando los labios se vuelven

blancos y gruesos, caracteristica que solo presentan los varones.

- Cavidad bucal: se ha dicho que ésta es pequena; en recientes estudios se encontré que el
maxilar superior en relacién al tamafio del craneo es normal y el maxilar inferior es grande.
Se observa que el paladar tiene forma ojival en un sesenta por ciento. Como caso
excepcional, en los nifilos con Sindrome de Down, se encuentra el paladar y el labio
hendido.

- Lengua: la forma de la lengua es redondeada o roma en la punta. Presenta dos

anormalidades: fisura e hipertrofia muscular; la primera se presenta desde los seis meses y

la segunda alrededor de los cuatro afios. En cuanto al tamafio, presenta macroglosia a la

pequefez de la cavidad bucal.

- Dientes: la denticion se presenta tardiamente, apareciendo de los nueve a los veinte
meses; se completa hasta los tres o cuatro afios. A veces aparecen primero los molares o
los caninos antes que todos los incisivos. Presentan paradentosis que causa pérdida de
algunos dientes destruyendo el tejido alrededor de la pieza dental, debiéndose muchas

veces a una higiene bucal deficiente. La maloclusion de los dientes superiores sobre los
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inferiores se manifiesta en un alto porcentaje, en virtud de que los nifios con sindrome de

Down presentan prognatismo, o sea, proyeccidén notable de la mandibula.

- Voz: la mayoria presenta voz gutural y grave. La fonaciéon es habitualmente aspera,
profunda y amelddica, las cuerdas vocales hipotdnicas producen una frecuencia vibratoria
mas baja de lo normal y el timbre de la voz es aspero por falta de contacto uniforme con los
bordes libres de ambas cuerdas vocales: las cavidades de resonancia destendidas y
configuradas con poco tono muscular, apagan el sonido haciéndolo profundo y sombrio. Por
la conjugacion de los factores hipotdnicos de cuerdas vocales y de cavidades de resonancia
se obtiene con dificultad la armonia melddica en la emision vocal. A estos factores hay que
agregar la deficiente energia de contraccién entre el velo del paladar y la pared posterior de
la faringe, lo que agrega una cierta hipernasalidad en la voz, que algunas veces se ve
compensada por la hipertrofia de cornetes nasales que frecuentemente se encuentra

presente.

- Nariz: una de sus caracteristicas es el puente nasal aplanado ya sea por el subdesarrollo
de los huesos nasales o su ausencia. La parte cartilaginosa es ancha y triangular. Por lo

general la nariz es pequefa.

- Ojos: una de las caracteristicas mas prominentes es la fisura palpebral. En el iris se
encuentran ciertas manchas de color dorado o blanquiscas llamadas manchas de Brushfield,
que se localizan en un anillo concéntrico a la pupila. Se observa hipoplasia en la tercera
parte externa en el 95% de los pacientes. La frecuencia con que aparecen opacidades es
bastante alta. Se encuentran en forma de Y griega o escamas. El estrabismo es frecuente.

Las causas de mayor frecuencia son la miopia avanzada y las opacidades.

- Oidos: el pabellon auricular es generalmente pequefio; igualmente pasa con el doblez del
antélix, que es grueso y grande. La implantacion es baja. También se ha encontrado, en
estudios médicos realizados en México en 1973 por el doctor Tomas |. Azuara, que estos

nifos presentan malformaciones en el conducto auditivo interno y otitis crénica.
- Cuello: el cuello tiende a ser corto y ancho. El crecimiento del pelo empieza muy abajo.
- Extremidades: son cortas y las proporciones de los huesos largos estan particularmente

afectadas. Sus dedos son reducidos, en el 60% de los casos, el menique es curvo y casi

siempre le falta la falangina. El pulgar es pequefio y de implantacién baja. Sus manos son
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planas y blandas. Las lineas de la mano tienen varios aspectos anormales. La llamada linea
del corazon es transversal y le llaman linea simiesca. Loa pies son redondos, el primer dedo
esta separado de los otros cuatro. Frecuentemente el tercer dedo es mas grande que los

demas.

- Piel: es inmadura al nacer, fina y delgada con reacciones vasomotoras exageradas; se
infecta facilmente. Con el tiempo se observa fotosensibilidad intensa y eritema exagerado en
las superficies expuestas al sol. El aspecto general de la piel es mas palido. La piel tiende a
un envejecimiento prematuro, sobre todo a nivel de las zonas expuestas a las radiaciones
solares. Existe engrosamiento de la piel en las rodillas y en los surcos transversales en el
dorso de los dedos de los pies. Las infecciones cutaneas son muy frecuentes, debido a una

higiene defectuosa.

- Cabello: generalmente es fino, lacio y sedoso; durante el crecimiento, se torna seco,

apareciendo la calvicie.

- Tronco: el pecho parece ser redondo. Generalmente hay aplanamiento del esternén. La
espina dorsal no presenta la curvatura normal y tiene tendencia a ser muy recta. A veces

solo tiene once pares de costillas.

- Genitales: los caracteres de los 6rganos genitales en los hombres con sindrome de Down,
se tipifican por tener el pene pequefo en su mayoria, asi como también, de cada cien casos
solo a cincuenta de ellos les descienden los testiculos y aunque se ven normales, nunca
alcanzan su pleno desarrollo. El vello pubico es escaso y en las axilas se carece de él.
Cuando adultos tienden a acumular tejido adiposo en el pecho y alrededor del abdomen. En
un alto grado de pacientes, la libido se encuentra disminuida. En las mujeres éstos
caracteres aparecen tardiamente. La menarquia se presenta posterior al periodo normal a
diferencia de la menopausia que es a temprana edad y, en todo éste periodo, la
menstruacion es un tanto irregular. El vello pubico es lacio y escaso, destacando el clitoris

por su tamano.

- Corazoén: hay una alta frecuencia de cardiopatias en el sindrome de Down. Existen muchas
contradicciones: algunos autores sefalan que el indice es bajo, pero esto es producto de
que un gran porcentaje de nifios con cardiopatia mueren durante el primer afio de vida.
Benda senala que las anomalias cardiacas se encuentran en un sesenta por ciento de la
poblacién con sindrome de Down; Berg encontré un 56%. La mayoria de los estudios,

informan de dos aspectos en cuanto al tipo de cardiopatias que mas se presentan: primero,
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comunicacion interventricular aislada o asociada a la persistencia del conducto arterioso;

segundo, canal atrioventricular comun y finalmente tetralogia de Fallot.

3.2. Caracteristicas psicologicas

Jesus Flérez y Emilio Ruiz, ambos integrantes de la Fundacién Sindrome de Down
de Cantabria, Santander, abordan este tema en su articulo publicado: “El sindrome de
Down. Aspectos médicos, psicolégicos y educativos”. En dicho articulo, ellos recurren a

variados autores, que también iran siendo mencionados a continuacion.

Flérez y Ruiz, explican que, como ya se ha indicado anteriormente, la variabilidad
existente entre las personas con sindrome de Down, es notoria e innegable (Pueschel,
2002, citado por Flérez, Ruiz). No obstante, plantean que es conveniente hacer referencia a
algunos elementos comunes en su forma de ser y de actuar, a fin de profundizar el
conocimiento sobre esta poblaciéon (Chapman, 2000; Troncoso, 1999; Arranz, 2002, citados

por Flérez, Ruiz).

A continuacion se detalla una breve descripcion de las caracteristicas psicologicas

(Flérez, Ruiz):

3.2.1. Caracter, personalidad y temperamento

Respecto a la personalidad de esta poblacion con sindrome de Down, hay una gran
cantidad de mitos. Suele calificarseles, por ejemplo, de obstinados, afectuosos, faciles de
tratar, carifosos o sociables. Se dice que tienen capacidad para la imitacion, buen humor,
amabilidad y tozudez. O que son alegres, obedientes y sumisos. Pero dichas afirmaciones
no estan claramente demostradas, y pueden confundir a padres y educadores. Si puede
afirmarse en cambio, que entre las personas con sindrome de Down, hay gran variedad de
temperamentos. Teniendo en cuenta la salvedad anterior, podria afirmarse que existen
determinadas conductas que se dan con mayor frecuencia entre las personas con sindrome
de Down. De hecho, su personalidad y temperamento van quedando bastante perfilados y

claros antes de los 12 6 13 afios. Algunas particularidades que se han observado son:
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a) Ligero retraso en las primeras conductas emocionales, ya que se observa que las

conductas de afecto positivas o negativas serian menos intensas.

b) La escasa iniciativa. Baja tendencia a la exploracion; para lograr una mejoria en este

aspecto, seria positivo su participacion en actividades sociales normalizadas.

c) Menor capacidad para inhibirse. Esto puede observarse en situaciones variadas que van
desde el trazo al escribir hasta las expresiones de afecto. Frente a esto, se les debe de

proporcionar cierto control externo.

d) Tendencia a la persistencia de las conductas y resistencia al cambio. Por ejemplo, les
cuesta cambiar de actividad o iniciar nuevas tareas. Es recomendable acostumbrarlos a
cambiar de actividad periédicamente, para facilitarles su adaptacion a diferentes entornos

sociales.

e) Baja capacidad de respuesta y de reaccién frente al ambiente. Responden con menor
intensidad ante los acontecimientos externos, aparentando desinterés frente a lo nuevo,
pasividad y apatia. Tienen baja capacidad para interpretar y analizar los acontecimientos

externos.

f) Constancia, tenacidad, puntualidad. Son trabajadores constantes y tenaces, puntuales y

responsables. Acostumbran a realizar las tareas con cuidado y perfeccion.

A todos estos rasgos se los puede considerar como caracteristicas de personalidad,
entendiendo ésta como una combinacién de rasgos heredados e influencias ambientales.

AuUnN asi, no ha de ser consideradas como inmutables.

En el campo del desarrollo socio-afectivo, el estudio del temperamento esta teniendo
una importancia creciente. Una revision de los trabajos sobre el temperamento de los nifios
con sindrome de Down de Candel, Carranza y Pérez, nos permite extraer las siguientes

conclusiones (Candel, Carranza, Pérez, 1.996, citados por Flérez, Ruiz):

1.- Los ninos con sindrome de Down entre los 0 y 3 afios, tienen un temperamento mas
dificil que los nifos no deficientes de la misma edad. Esto implica cierta irregularidad en sus
ritmos bioldgicos, evitacion de nuevas situaciones, capacidad lenta de adaptacion, estado de

animo relativamente negativo.
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2.- Presentan poca estabilidad en las clasificaciones temperamentales. Los nifios de
edades comprendidas entre 3 y 6 afos, tienden a presentar un temperamento mas facil
(activos, dispuestos al juego y ddciles en la interaccion social).

3.- En comparacién con el temperamento de niflos que padecen de deficiencias de otra
etiologia, el de los nifios con sindrome de Down parece bastante similar, aunque se
observan algunas diferencias en las variables: aproximacién a los objetos, actividad,
capacidad de distraccion, afecto positivo, intensidad de la respuesta y umbral de
estimulacion.

4.- Al compararlos con nifios no deficientes, los nifios con sindrome de Down muestran una
menor intensidad en la expresion del afecto positivo y negativo, un mayor grado de la

atencion y un nivel mas bajo de actividad.

3.2.2. Atencién

Existen alteraciones en los mecanismos cerebrales que intervienen a la hora de
cambiar el foco de atenciéon. Presentan dificultad para mantener la atencién durante
periodos prolongados de tiempo y facilidad para la distraccién frente a estimulos llamativos y
novedosos. Se concluye que hay predominio de las influencias externas sobre la actividad

interna y reflexiva.

3.2.3. Percepcién

Muchos autores afirman que los bebés y nifios con sindrome de Down procesan
mejor la informacién visual que la auditiva y responden mejor a la primera que la segunda. Y
es que, ademas de presentar frecuentemente problemas de audicidon, los mecanismos
cerebrales de procesamiento pueden asimismo, estar alterados. Por otro lado, su umbral de
respuesta general ante estimulos es mas elevado que en la poblaciéon general, incluido el

umbral mas alto de percepcién del dolor.



50

3.2.4. Inteligencia

Como ya se ha mencionado, el sindrome de Down siempre trae aparejada cierta
discapacidad intelectual, independientemente de otras alteraciones psicolégicas. La mayoria
de las personas con sindrome de Down alcanzan en las pruebas que miden la inteligencia,
un nivel intelectual de deficiencia ligera o moderada. El resto se mueve en los extremos de
estas puntuaciones, con una minoria con capacidad intelectual limite (habitualmente son
personas con mosaicismo) y otra minoria con deficiencia severa o profunda, producida por
lo general por una patologia asociada o un ambiente poco estimulante. En la actualidad un
alto porcentaje de nifios con sindrome de Down puede llegar a leer de forma comprensiva y
alcanzan niveles de formacidon mas elevados si se utilizan programas educativos adecuados.
La mayoria se maneja en el terreno de la inteligencia concreta, por lo que la diferencia
intelectual se nota mas en la adolescencia, cuando otros jévenes de su edad comienzan a
pasar a la fase del pensamiento formal abstracto. A pesar de todas las dificultades con las
que se encuentran nifios o jovenes, hay que destacar el aumento en mas de 20 puntos de la
media del C.I. producido en los ultimos 25 afos. Este es posiblemente, uno de los mayores
logros educativos alcanzados, equiparable al aumento de su esperanza de vida en 20 afos,

en el mismo periodo de tiempo.

3.2.5. Memoria

La mayor limitacion, radica en que no saben utilizar o desarrollar estrategias
espontaneas para mejorar su capacidad memoristica, probablemente por falta de
adiestramiento. Pueden manifestar dificultades para retener informacion, y esto se debe
tanto a las limitaciones que tiene al recibirla y procesarla (memoria a corto plazo), como al
consolidarla y recuperarla (memoria a largo plazo). Les cuesta seguir mas de tres
instrucciones dadas en orden secuencial. Sin embargo, logran un buen desarrollo de la
memoria procedimental y operativa, por lo que pueden realizar tareas secuenciadas con

precision.
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3.2.6. Lenguaje

Se da una conjuncién compleja de alteraciones en cuanto al nivel linguistico. Las
personas con sindrome de Down se encuentran, visiblemente en desventaja en
comparacion con personas con otros tipos de discapacidad intelectual. Suelen presentan un
retraso significativo en la emergencia del lenguaje y de las habilidades linglisticas (Miller et
al., 2001, citados por Florez, Ruiz). Les resulta mas dificil dar respuestas verbales que
motoras, por lo que es mas facil para ellas hacer que explicar lo que hacen o lo que deben
hacer. Presentan dificultades para captar la informacion hablada y tienen mejor nivel de

lenguaje comprensivo que expresivo.

3.2.7. Sociabilidad

El nivel de interaccion social espontanea es bajo. Sin embargo, en conjunto logran un
buen grado de adaptacién social. Suelen mostrarse colaboradores y afables, afectuosos y
sociables. Por ello, la inmensa mayoria de los nifios pequefios con sindrome de Down
pueden incorporarse sin ninguna dificultad a las instituciones, escuelas. Si han recibido
adecuada estimulacién y educacion, en su adolescencia llegan a participar con normalidad
en actos sociales y recreativos, utilizan el transporte, logran desplazarse por la ciudad, y
comprar. Todo ello de forma auténoma. Suele darse una gran dependencia de los nifios
respecto de los adultos. Por otro lado, pueden darse problemas de aislamiento. A veces
estan solos porque asi lo eligen, ya que les cuesta procesar la enorme cantidad de
estimulos que presenta el entorno. En cuanto a su comportamiento social en general, suele
ser adecuado y apropiad. En casos aislados, puede existir la posibilidad de que surja cierta
agresién u otras formas de llamar la atencion. Se ha comprobado que si cuentan con mejor
capacidad de comunicarse, disminuyen las probabilidades de que aparezcan conductas

disfuncionales.

3.2.8. Desarrollo de la autonomia

En cuanto a la progresiva inclusién de las personas con sindrome de Down en

actividades sociales, Troncoso, del Cerro y Ruiz plantean que ha obligado a sus familias a
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trabajar para ayudarlos a que logren la maxima autonomia posible y en los mas variados
aspectos de la vida cotidiana de cualquier persona. Se ha comprobado que ellos son
capaces de lograr grandes avances en este sentido, solo necesitan del empuje, apoyo y
estimulacién de quienes los rodean para lograr aprender los siguientes habitos (Troncoso,
del Cerro, Ruiz, 1.999):

1.- En el ambito del aseo, pueden lograr la adquisicion de habitos como ducharse, lavarse,
afeitarse y peinarse desde pequenos, de forma independiente y sin ayuda.

2.- En cuanto al vestido, pueden aprender no sélo a colocarse y quitarse la ropa por si solos,
sino que pueden llegar a elegir por ellos mismos las combinaciones de estilos y colores.

3.- En relacién al orden, aprenden a recoger la ropa y guardarla en los armarios.

4.- A la hora de desplazarse por su ciudad o por el lugar donde viven son capaces de
aprender a utilizar los medios de transporte mas adecuados: a pie, en autobus, taxi.

5.- Pueden adquirir determinadas habilidades de caracter necesario para la vida cotidiana,
como llamar por teléfono desde su casa o desde una cabina.

6.- A todo lo anterior se le ha de afiadir de modo progresivo la asuncion de
responsabilidades en su propio hogar, como hacer su cama, poner y levantar la mesa o

colaborar en tareas del hogar, sea cual fuere el sexo de la persona.

4.- HABILIDADES SOCIALES

4.1. Las habilidades sociales

La comunicacion interpersonal es una parte esencial de la actividad humana. El
hombre es un animal social y el discurrir de nuestras vidas e incluso la calidad de las
mismas estan determinados, al menos parcialmente, por el rango de nuestras habilidades
sociales. Por supuesto, las personas con sindrome de Down no son una excepciéon a esta

maxima.

Aunque en mayor o menor medida todos tenemos una idea bastante exacta de
cuando un individuo se esta comportando de forma competente en una situacion social
dada, el definir lo que constituye una conducta socialmente habilidosa no es tarea facil,

excepto sobre una base intuitiva o de sentido comun.



53

Segun la definicion de Vicente E. Caballo, la conducta socialmente habilidosa
comprende el “conjunto de conductas emitidas por un individuo en un contexto interpersonal,
que expresa los sentimientos, actitudes, deseos, opiniones o derechos de ese individuo de
modo adecuado a la situacion, respetando esas conductas en los demas, y que
generalmente resuelve los problemas inmediatos de la situacion, mientras reduce la

probabilidad de futuros problemas”.

De una forma sencilla, podriamos decir que el término “habilidades” hace referencia
a un conjunto de capacidades de actuacion aprendidas y el término “sociales” las enmarca
en un contexto interpersonal. De ahi que, si son aprendidas, en el caso de los niflos con
sindrome de Down no hemos de dar por supuesto nada en cuanto a su conocimiento. Tanto
en el caso de las habilidades sociales como en las de autonomia personal, hemos de partir
de la hipoétesis de que lo han de adquirir todo, aunque estrictamente no sea cierto, pues sus
limitaciones bioldgicas les impiden alcanzar, en ocasiones, habilidades que otros nifios
adquieren espontaneamente. Hemos de ensefiarles cada habilidad, dejando que el nifio o la
nifa con sindrome de Down la practique y no darla por aprendida hasta que nos demuestre

que es capaz de hacerlo y que lo hace habitualmente en distintos entornos sociales.

Por otro lado, ha de quedar claro que son aprendidas, no innatas. No nacemos
sabiendo ponernos una chaqueta, ni llamar por teléfono. Estas conductas que realizamos
inconscientemente, estan compuestas por multitud de pequefios pasos, cada uno de los
cuales requiere de unas capacidades especificas. Debemos ensefar a los nifios y
adolescentes con sindrome de Down a hacer todo esto y siendo conscientes de que
necesitaran mas tiempo que otros para adquirirlo. No obstante, pueden llegar a adquirir un
nivel cercano al de los nifios de su edad en al ambito de las habilidades sociales, aunque

necesiten mas tiempo o un entrenamiento mas sistematico.

4.2. Caracteristicas de las habilidades sociales. Su relacion con el Sindrome de Down

Si no se ha llegado entre los especialistas a un acuerdo explicito sobre lo que
constituye una conducta socialmente habilidosa, ello es debido a determinadas

caracteristicas de las habilidades sociales.

1. La conducta social adecuada es parcialmente dependiente del contexto cambiante,

es decir, esta en funcion de las circunstancias, del momento y el lugar en que una persona
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se interrelaciona con otras. Las personas con sindrome de Down tienen serias dificultades
para realizar una correcta discriminacion entre distintas situaciones. Les cuesta diferenciar
las circunstancias cambiantes en que es correcto o incorrecto realizar una determinada
conducta. Por eso, en el entrenamiento en habilidades sociales de los nifios y adolescentes
con sindrome de Down, se han de establecer normas basicas generales, validas para la

mayor parte de los contextos y circunstancias, empezando por la familia.

2. La habilidad social debe considerarse dentro de un marco cultural determinado, y
los patrones de comunicacién varian ampliamente entre culturas y dentro de una misma
cultura, dependiendo de factores tales como la edad, el sexo, la clase social o la educacién.
La habilidad social es el resultado de la normativa social imperante en un determinado
momento en una determinada cultura; todos los integrantes de esa cultura, incluidas las
personas con discapacidad, han de conocer y comportarse de acuerdo con esa normativa.
El conocimiento y uso de las normas sociales basicas es el requisito minimo exigible para la
plena integracion social, mientras que las conductas inadecuadas conducen, con frecuencia,

al rechazo y al aislamiento social.

3. Las habilidades sociales varian a lo largo del tiempo. Las costumbres sociales, las
modas y estilos de vestir y el lenguaje, por ejemplo, cambian durante la vida de una
persona. Los nifios y adultos con sindrome de Down también han de adaptarse a estas
variaciones temporales. Aun encontramos con cierta frecuencia a personas con sindrome de
Down vestidas con ropas anacroénicas, fuera de moda o propias de nifios de menor edad o
con peinados anticuados. La apariencia fisica es una habilidad social basica a la que se ha
de prestar especial atencién. También en el ambito del lenguaje, hay familias que hablan a
sus jovenes y adultos con sindrome de Down como si de nifios se tratara, con diminutivos y
palabras infantiles que, aunque tratan de ser carifiosas, no se adaptan a la verdadera edad
de la persona. Las conversaciones y el trato adecuados a su edad les permitiran,

independientemente de sus limitaciones, sentirse aceptados y aceptarse tal y como son.

4. El grado de efectividad de una persona dependera de lo que desea lograr en la
situacion particular en que se encuentre. La conducta considerada apropiada en una
situacion puede ser, obviamente, inapropiada en otra, en funcién de lo que se pretenda
conseguir. Es fundamental el establecimiento de normas basicas utiles para el mayor
numero de situaciones posibles, consensuadas con toda la familia y que el nifo vy

adolescente han de conocer y respetar.
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4.3. Adquisicion de las habilidades sociales

La nifiez es, sin duda, un periodo critico en el aprendizaje de las habilidades
sociales. Este depende de la maduracion y de las experiencias de aprendizaje. Los nifios
con sindrome de Down adquieren las habilidades sociales del mismo modo que los demas,
aunque se han de considerar algunas de sus caracteristicas a la hora de planificar el
proceso de ensefanza. Los procesos de aprendizaje por los que habitualmente se

adquieren las habilidades sociales son:

1. Ensefianza directa. Las habilidades sociales se transmiten por medio de instrucciones,
dando la informacién de lo que es una conducta adecuada en una determinada situacion. En
el caso de los nifios y adolescentes con sindrome de Down se han de tener en cuenta sus
dificultades para percibir por el canal auditivo y para asimilar varias 6rdenes dadas de forma
secuencial, entre otras razones por sus limitaciones en la comprension linglistica y en la
memoria. Si les damos una instruccion hemos de comprobar previamente si nos prestan
atencion, si nos escuchan al darles la informacion, si comprenden lo que les decimos y si

cuentan con la capacidad necesaria para realizar la conducta.

2. Modelado o aprendizaje por medio de modelos. Los nifios observan a sus padres, a
otros adultos o a otros nifios interactuando e imitan lo que ellos hacen. Es el llamado
aprendizaje por observacion. En el sindrome de Down es una de las formas basicas de
adquisicion de las habilidades sociales. Generalmente haran mas caso a lo que ven que a lo
que oyen. Educamos con lo que decimos, con lo que hacemos y con lo que somos. Durante
la adolescencia, por encima de la importancia que pueden tener los padres como modelos,
se encuentran los iguales, es decir, los chicos de su misma edad. Su poder como modelos y

fuentes de reforzamiento es muy fuerte y ha de ser objeto de especial atencion.

3. Practica de conducta. La mejor forma de aprender es practicando. Aunque les
expliqguemos lo que han de hacer y nos vean a nosotros haciéndolo, hasta que no ensayen
ellos mismos no sabran si son capaces de actuar adecuadamente. La consolidacion y
generalizacién de las conductas se logra practicando en diversos contextos, en diferentes
momentos y ante distintas personas. Por otro lado, las habilidades que se aprenden en una
situacion artificial pero no se aplican en la vida cotidiana no tienen sentido, se pierden con
suma facilidad. La practica en el manejo del dinero y las compras, la utilizacién de los
transportes publicos o el uso del teléfono cobran todo su valor cuando se llevan al dia a dia

de sus vidas.
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4. Retroalimentacion de la actuacion (feedback). Cuando se esta practicando una
determinada conducta se informa de las partes correctas e incorrectas de la misma. Se ha
de insistir siempre en lo correcto, aunque no se han de eludir los aspectos mejorables (“lo

has hecho bien, sélo te ha faltado...”).
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CAPITULO Il

SINDROME DE DOWN Y SALUD
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1.-LA SALUD EN EL SINDROME DE DOWN

1.1. Principales alteraciones de la salud fisicay psicoldgica en el Sindrome de Down

Podria decirse que en gran parte, las personas con sindrome de Down, gozan de
buena salud hasta el maximo de la esperanza de vida que se les ha pronosticado, la cual
seria cerca de los 60 afios como media. Aun asi, se debe considerar que la trisomia 21 trae
aparejados ciertos problemas de salud. Algunas veces son leves, facilmente previsibles y
corregibles; y otras veces son graves. Sin embargo, no implica que las alteraciones no

puedan ser tratadas (Florez, Ruiz).

1.1.1. Principales rasqgos clinicos en el recién nacido

Los principales rasgos clinicos que presenta el recién nacido con sindrome de Down
son: hipotonia; disminucion del reflejo de Moro; hiperlaxitud de las articulaciones; exceso de
piel en la nuca; perfil plano de la cara; inclinacién de las fisuras palpebrales; anomalias en la
forma del pabelldn auricular; displasia de la pelvis; displasia de la falange media del dedo

mefique; surco simio en la palma de la mano.

1.1.2. Principales problemas médicos y psicoldgicos

- Por un lado: trastornos de la audicion; alteraciones del ojo; cataratas congénitas; cataratas
adquiridas; errores de refraccién; cardiopatias congénitas; obstruccion respiratoria durante el
suefo; inestabilidad atlanto-axoidea; anomalias del aparato gastrointestinal; anomalias de
las caderas; convulsiones.

- Por el otro lado: alteracién de las funciones yoicas; trastornos psiquiatricos (depresion,
esquizofrenia, etc.); enfermedad de Alzheimer; problemas de inmunidad (mas expuestos a
infecciones recurrentes, como rinitis cronica, otitis media serosa, neumonias); enfermedades

autoinmunes (enfermedad celiaca; o alguna enfermedad maligna como la leucemia).
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1.2. El cuidado de la salud

1.2.1. El prondstico

Ya se ha indicado que la presencia de la trisomia completa o parcial del cromosoma
21, no determina el grado de patologia organica ni de discapacidad intelectual que un
individuo concreto vaya a mostrar a lo largo de su vida. La variabilidad individual es un rasgo
constitutivo del sindrome de Down. Esto presenta dos consecuencias: a) la imposibilidad de
aventurar un prondstico en el momento del diagnéstico, y b) la necesidad de hacer un
seguimiento y de aportar permanentemente los mejores recursos para tratar de alcanzar las

mayores capacidades que cada persona posee.

1.2.2. Dos lineas de intervencién

Si se pretende lograr el éptimo desarrollo de las personas con sindrome de Down y
que esto le permita potenciar todas sus posibilidades y recursos, es preciso actuar de
manera individual y continua en dos lineas de intervencion:

- El mantenimiento de una buena salud.

- La formacién personal y el desarrollo de sus habilidades cognitivas y adaptativas.

El mantenimiento de la buena salud es un aspecto de fundamental importancia, ya
que ese es el elemento sustancial del bienestar, y uno de los pilares que conforman la
buena actitud para recibir y aprovechar la intervencién educativa, y para mantener un buen
nivel de relaciones interpersonales que enriquezcan la personalidad. En el caso de las
personas con sindrome de Down, resulta aun mas necesario que puedan experimentar una

buena sensacion corporal y fisica derivada de una buena salud. (Flérez, Ruiz).

1.2.3. Alternativas terapéuticas

Al tratar este aspecto, se recurrira nuevamente a Florez y Ruiz (Flérez, Ruiz), segun

quienes antes que nada, es necesario hacer cierta aclaracion sobre las muy conocidas
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terapias, ya que frecuentemente las familias de los nifos y adolescentes con sindrome de
Down son bombardeadas con anuncios y consejos sobre terapias de todo tipo. Pero hay que
tener en cuenta que no cualquier terapia se aplica a cada caso. Algunas de ellas resultan

recomendadas, pero hay otras absurdas o innecesarias.

Otro aspecto a tener en cuenta es que, en ocasiones el nifio o joven con sindrome de
Down, es sometido a diario y por tiempo excesivamente prolongado a sesiones y
profesionales multiples para asistir a distintas terapias. Esto es altamente perjudicial, ya que
también necesita tiempo de asimilacion, de distraccion, descanso y relajacién. Exigencias

mantenidas promueven conductas de rechazo como la distraccion, irritabilidad, agresion.

Desde la medicina, en la actualidad no existe ningun tratamiento médico que “cure”
el sindrome de Down, o que suprima el cromosoma 21 extra, o que contrarreste o anule los
efectos de las copias de genes que existen en exceso. Sin embargo, se dispone de muy
buenas estrategias terapéuticas, mediante las cuales se logran avances y progresos en la
salud y la calidad de vida de esta poblacién. Es factible implementar acciones para curar,
aliviar o prevenir ciertas alteraciones organicas que forman parte del sindrome de Down y

otras enfermedades que puedan llegar a adquirir en el transcurso de su vida.

En el terreno de lo social, se ha de favorecer el contacto de ellos con otras personas
a través de motivarlos a participar en actividades de grupo y a que intervengan eventos
sociales. Ello ha de repercutir en forma positiva tanto en su salud fisica como mental y social

(Cuckle y Wilson, 2003, citados por Florez, Ruiz).

La integracion social plena de las personas con sindrome de Down se ha de
entender como un proceso que apunta a dos direcciones: preparando al discapacitado para
su insercion en la sociedad y concienciando a la sociedad de la necesidad de integrar a todo
tipo de personas, aceptando y valorando tanto las cosas en comun, como sus diferencias y

logrando como resultado un gran enriquecimiento de la personalidad. (Flérez, Ruiz).

Como expusieron Troncoso, del Cerro y Ruiz en su articulo publicado: “El desarrollo
de las personas con sindrome de Down: un analisis longitudinal”... “Hoy en dia, sin falsas
expectativas, pero tampoco con limitaciones artificiales, se les esta dando la oportunidad de
interaccionar en muy diversos contextos, a diferentes niveles y con muy variadas personas,
y estan demostrando que la confianza puesta en ellos esta justificada. Su participacion en
grupos de teatro, baile, deportes o campamentos, asi como su intervencion en clases o

reuniones de amigos estan confirmando que su capacidad de trato es mayor que la que les
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habiamos supuesto. Desde la utilizacion de férmulas de cortesia basica en los saludos y las
despedidas, hasta el mantenimiento de conversaciones sobre temas de actualidad, estan
reflejando que, cuantas mas oportunidades se les ofrecen, mas resultados positivos se

obtienen” (Troncoso, del Cerro, Ruiz, 1.999).

Por otro lado, se consideran beneficiosos los limites sociales bien definidos y el
control conductual externo (Flérez, Ruiz), ya que les proporcionan tranquilidad, seguridad y
confianza, y les ayuda a que con el tiempo y a través de la practica, se ira interiorizando. En
este sentido, la familia tiene una responsabilidad ineludible, pudiendo hacer grandes aportes
en este terreno. Y es importante que ellos tomen conciencia de que, tanto la proteccion

excesiva como la dejadez y el abandono, son cuestiones negativas para ellos.

Es aconsejable un entrenamiento fisico adecuado. Los bebés con sindrome de
Down, se han de incorporar lo mas pronto posible en programas de atencién temprana, en
los que la fisioterapia debe estar presente. Luego, cuando son nifios y posteriormente
adolescentes, pueden y deben practicar diversas actividades tanto fisicas como artisticas,
por supuesto, teniendo en consideracion las adaptaciones que han de realizarse de acuerdo
a cada caso. Se ha comprobado que la practica de actividades artisticas, los ayuda a
mejorar su estado de salud y a mejorar su calidad de vida tanto en el aspecto psicolégico-

emocional. (Florez, Ruiz).

1.3. La Atencion Temprana

Siguiendo el lineamiento de Troncoso, del Cerro y Ruiz, es posible afirmar que
existen diferencias entre los nifios y adolescentes con sindrome de Down y otros nifios y
adolescentes que no tienen problemas de aprendizaje, estas diferencias radican en la
necesidad de los primeros de ser ensefados para incorporar gran parte de sus
adquisiciones, incluidas las que otros nifios y adolescentes aprenden por si solos, como la
marcha y el lenguaje. Por esta razon, se han creado programas de intervencion temprana o
estimulacién precoz, en los que los bebés con sindrome de Down y sus familias, tienen la

oportunidad de participar y beneficiarse.

Los primeros programas de estimulacién precoz dedicaron un gran esfuerzo al
desarrollo de la motricidad, lo cual es fundamental y necesario. Sin embargo, actualmente

incorporan también actividades pre-académicas que cuentan con programas de caracter
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cognitivo, cuyos objetivos estan en relacién con la capacidad de imitacion, de resolucion de
problemas, de adquisicién del concepto de permanencia del objeto, de interaccion personal,
de actuacion sobre las cosas, de conocimiento de las propiedades de los objetos y de

desarrollo de las capacidades perceptivas, cognitivas y linguisticas.

Los programas de Atencion Temprana (Troncoso, del Cerro, Ruiz, 1.999):

1.- Son dirigidos por un equipo de profesionales, cuya funcién es orientar a las familias

sobre cuidados, salud, juegos, y especialmente el desarrollo y evolucién de su hijo.

2.- Se llevan a cabo durante los tres primeros afos de la vida del nifio (Candel, 1993;
Stafford, 1996; citados por Flérez, Ruiz). Esto debido a que cuanto el bebé hace o deja de
hacer durante sus primeros afos de vida, influye en su futuro desarrollo. ¢ Por qué? Porque
la caracteristica fundamental de esta etapa, es la plasticidad del sistema nervioso y del
cerebro. Por lo tanto, cuanto antes se trabaje en su estimulacién, tanto mas aumenta la
posibilidad de influir en él, logrando un buen desarrollo biolégico cerebral que sera la base
estructural y el fundamento del desarrollo de esa persona (Dierssen, 1994; Flérez, 1999,

citados por Florez, Ruiz).

3.- Estan estructurados por areas y por niveles, siendo el objetivo fundamental lograr que los
nifos y adolescentes con sindrome de Down adquiera las progresivas etapas de su

desarrollo de la forma mas adecuada y correcta posible con el minimo de retraso.

No existen dudas sobre la eficacia y beneficio reales de una atencién y dedicacion
adecuadas durante los primeros afios de la vida de cualquier nifio, lo cual adquiere un
relieve mayor, si el nifio tiene sindrome de Down (Hanson, 1987; Cunninghan, 1991; Candel,
1993; Zulueta, 1991; Hines y Bennett, 1996; citados por Troncoso, del Cerro, Ruiz, 1.999).

Es importante considerar el medio o entorno familiar en que estan inmerso. Si es un
ambiente familiar afectivo, enriquecedor, estimulante, serda mucho mas factible obtener
buenos resultados. Es decir, que es también imprescindible y fundamental el apoyo de su

familia para lograr el maximo desarrollo de las potencialidades del nifio pequenio.
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2.- LA INTEGRACION SOCIAL EN EL SINDROME DE DOWN

“La comunicacion interpersonal es no solamente una de las dimensiones de la vida
humana, sino la dimension a través de la cual nos realizamos como seres humanos (...) Si
una persona no mantiene relaciones interpersonales amenazard su calidad de vida".

(Marroquin y Villa, 1995, citado por Diana Cabezas Gémez).

Las relaciones interpersonales constituyen un aspecto basico en la vida de todos los
seres humanos, resultando, no solo como un medio para alcanzar determinados
objetivos, sino como un fin en si mismo. Por tanto, podria afirmarse que, promover las
relaciones interpersonales, no deberia ser una tarea optativa o que pueda dejarse al azar.
Los nifios y adolescentes con sindrome de Down, se estan incorporando paulatinamente
a la sociedad con un papel activo. Su presencia puede observarse ya en escuelas
comunes, trabajos normalizados, espacios de ocio y tiempo libre, deportes, actividades
artisticas, son consumidores de servicios de salud, cuidado personal y estética. En fin,
estan normalizando su vida en los diferentes ambitos o esferas de la misma. (Cabezas

Goémez).

“La integracidon es la consecuencia del principio de normalizacion, es decir, el
derecho de las personas con discapacidad a participar en todos los ambitos de la sociedad
recibiendo el apoyo que necesitan en el marco de las estructuras comunes de educacion,
salud, empleo, ocio y cultura, y servicios sociales, reconociéndoles los mismos derechos

que el resto de la poblacion”. (Acevedo Herrera, 2.007).

2.1. Laescolarizacion

2.1.1. La escolaridad en la discapacidad

Se sabe que afos atras, pensar en la integracién escolar de las personas con
discapacidades, era algo practicamente imposible, ya que los nifios y adolescentes con
discapacidades intelectuales o de otro tipo asistian a centros educativos especiales y

permanecian en ellos hasta edades muy avanzadas, se convertian en “alumnos vitalicios”.
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Las pocas acciones de integracion, estaban basadas en esfuerzos particulares de algunos
profesionales o padres y consistian fundamentalmente en una integracion fisica en el aula
regular, siempre y cuando las plazas no estuvieran cubiertas ya en su totalidad, no
recibiendo el docente capacitacion ni asesoramiento. La participacién de los padres en la
accion educativa era practicamente inexistente. El predominio de una educacion basada en
el déficit obstaculizaba el accionar de directivos, profesionales docentes y no docentes y

padres de familia. (Acevedo Herrera, 2.007).

Ahora bien, siguiendo con el planteo de la Lic. Edith Acevedo Herrera, podria
afirmarse que hoy en dia la escuela comun, se enfrenta con una gran diversidad social,
cultural e individual de los educandos. Lo que cabria preguntarse es si existe la posibilidad
de una escuela comun que sea capaz de abarcar y responder eficazmente a las distintas
demandas de la diversa poblacién escolar. Si se toma en cuenta que es un derecho basico y
asegurado el de acceder a la educacion, se veria entonces que hay cierta obligacién a
aceptar el compromiso de hacer de la escolaridad, un bien accesible a todos, un lugar para
todos. Es necesario que la educacion que reciban sea equitativa, brindando a cada uno lo

que necesita para lograr aprendizajes equivalentes y de calidad.

Frente a la pregunta sobre como hacer realidad el hecho de mantener en las mismas
aulas a alumnos con distintas capacidades y ritmos de aprendizaje, se llega a la conclusién
de que la educacion debe plantearse como objetivo fundamental, la atencién a la diversidad
de los alumnos que componen la matricula de las instituciones escolares de un pais y esto
debe encararse poniendo a disposicion todos los recursos que sean necesarios para que las

escuelas resulten cada vez mas inclusivas. (Acevedo Herrara, 2.007).

2.1.2. Una escuela inclusiva

Edith Acevedo Herrera, entiende por escuela inclusiva, “aquella que brinda
educacion de calidad a todos los alumnos de su comunidad”. Es posible afirmar que se
prioriza la idea de que todos los nifios y adolescentes deben aprender en el marco de la

ensefianza comun, independientemente de sus condiciones personales.

En una escuela inclusiva (Acevedo Herrera, 2.007) todos los miembros, ya sean
docentes, padres, estudiantes, la comunidad, se responsabilizan y comprometen en una

mision comun; hay un liderazgo reconocido, fundado en las competencias profesionales; los
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profesionales colaboran entre si, rompiendo situaciones de aislamiento y creando
condiciones para el trabajo y la contencion grupal; se crea un clima institucional que da
prioridad al aprendizaje, manteniendo expectativas altas sobre los logros que deben obtener
todos sus alumnos; se cuenta con una curricula que permite dar respuestas a la diversidad,
posibilitando su adaptacion y su contextualizacién; prevé estrategias permanentes y
sistematicas de recuperaciéon de los aprendizajes; la gestion institucional es adecuada,
permitiendo la flexibilidad de las normativas y el uso de tiempos y espacios; compromete el
esfuerzo de todos los miembros a través de la elaboracién y aplicacion de los proyectos
educativos de las instituciones; promueve la formacion y capacitacion docente y por ultimo,
cuenta con la infraestructura y el equipamiento de materiales adecuados al tipo de la

necesidad educativa.

2.1.3. La educacion especial y los nuevos paradigmas

De esta manera (Acevedo Herrera, 2.007):

- Se convoca a la educacion especial y a la educacién comun a trabajar conjuntamente,
superando la condicion de sistemas separados 6 desintegrados.

- Se amplia el concepto de “fracaso escolar”, ya que ha dejado de ser exclusivamente
atribuido a las condiciones de los alumnos.

- Se ha comprobado que los procesos de construccion de los aprendizajes escolares son
personales, y que los ambitos sociales son decisivos para su desarrollo.

- El objetivo final es garantizar la realizacion personal en un ambito de seguridad,
democracia y pleno ejercicio de los derechos ciudadanos, protegiendo a los mas vulnerables

y preparando a todos para un mundo plural.

2.1.4. Las necesidades educativas especiales (NEE)

La Lic. Acevedo Herrera (2.007), define a las NEE como “las experimentadas por
aquellas personas que requieren ayudas o recursos, que no estan habitualmente disponibles
en su contexto educativo, para posibilitarles su proceso de construccion de las experiencias
de aprendizaje establecidas en el curriculo. Es una definiciébn pedagdgica centrada en el
curriculo y no exclusivamente en los sindromes médicos, psico-patologicos o las mediciones

psicométricas”. Es decir, tienen que ver con que para acceder a los contenidos curriculares,
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es necesario métodos particulares, una disposicion particular del aula y eliminacién de

barreras arquitectonicas.

Reconocer que hay alumnos con NEE tiene como finalidad garantizar una respuesta
educativa ajustada a aquellos que por sus particulares circunstancias y contextos, estan en

desventaja y tienen mayores dificultades para beneficiarse de la educacién escolar.

Hay que llevar a cabo adecuaciones curriculares. Estas adecuaciones: introducirian
las modificaciones que se necesitan para permitir la acreditacion de los aprendizajes (que
son tan equivalentes como sea posible a los establecidos en el disefio curricular en cuanto a
tematica, profundidad y riqueza), de los alumnos con NEE; serian llevadas a cabo por
técnicos docentes, los docentes y un equipo de profesionales; e irian van dirigidas a un
alumno y su grupo de clase, en un determinado contexto, de acuerdo con las problematicas

existentes. (Acevedo Herrera, 2.007).

2.2. Lavida laboral

Francisco Guerrero Lopez, cita al psicélogo Daniel Goleman (1.996) en cuanto a su
definicion de la ocupacion laboral, planteandola “como el flujo de la neurobiologia de la
excelencia, de la felicidad y del éxtasis”. Y al estar de acuerdo con esta definicién, Guerrero
Lopez expone que cuando el cuerpo y la mente estan ocupados en alguna actividad, se
llega a lo que Csikszentmihalyi denomina: un estado de gracia en el que el tiempo se
detiene, donde se lograria una magica concentraciéon, y se perderia la atencion conciente.
También plantea, citando a Seligman (2.005), que un elevado nivel de felicidad, una
satisfaccidbn que acreciente la emocion positiva, se relacionan con un trabajo digno.

(Guerrero Lépez, Gil Muioz, Peran Mesa, 2.006).

La Lic. Gloria Canals Sans (2.007), reconocida psicologa espafiola y miembro de la
Fundacion Proyecto Aura, es autora de una interesante ponencia: “Vida Laboral: aspectos
especificos en el sindrome de Down”. Plantea que trabajar significa mucho mas que tener
un contrato y un sueldo, es una ocupaciéon vital. Ser un trabajador implica tener
responsabilidades, conocer ciertos derechos, aprender a establecer relaciones adecuadas,
afrontar y resolver ciertos conflictos, ser tolerante, entre otras cosas. Trabajar implica entrar

en mundo adulto y por lo tanto ejercer un rol adulto. Y si para nadie es facil este proceso,
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para la persona con sindrome de Down es todo un desafio. La sobreproteccion y el trato
“especial” recibido en la infancia, podria decirse que no favorecen este paso a la vida adulta.

Ademas este desafio, no lo es solo para ellos, sino para todos los que les rodean.

Vivir con el sentimiento de ser siempre diferente no debe ser facil. Muchas personas
con sindrome de Down tienen etapas con serias depresiones. Por ello necesitan de quien
los acompafie, los estimule y anime a seguir adelante en todos los aspectos a lo largo de
sus vidas. Este acompanamiento, involucra a sus familias y a profesionales con muy buena
formacion y caracteristicas personales que faciliten y ayuden en los aspectos complejos.
(Canals Sans, 2.007).

Aunque en algunos casos puede ser un proceso largo y costoso, precisamente en
aquellos que tienen mas dificultades al relacionarse, la actividad laboral actua directamente
como elemento facilitador del desarrollo y madurez psicolégica, permitiéndole adquirir un
repertorio de comportamientos mas adaptados, habitos de autonomia e interacciones mas

adecuadas y enriquecedoras. (Canals Sans, 2.007).

Guerrero Lépez, haciendo referencia al concepto de fluidez mencionado anteriormente,
dijo: “por supuesto que las personas con Sindrome de Down no solamente pueden llegar a
ese estado de flujo mental excelente, sino que tienen el derecho de que se les proporcione
una ocupacion sociolaboral que les permita llegar a ese estado que los va a transportar a un
crecimiento psicolégico”. Por ello, es inconcebible el hecho de que se prive a esta poblacion
de poder ejercer ocupaciéon alguna, privandolos a una vida pasiva, aburrida, sedentaria, sin
ilusiones, sin actividad. (Guerrero Lépez, Gil Muhoz, Peran Mesa, 2.006). Ademas, se ha
demostrado que en dos décadas se han logrado muchos avances en este campo y podria
decirse, que mas del 50% de jovenes con sindrome de Down logran adaptarse y mantener
con éxito una situacion laboral integrada. Se observan algunas personas que han
comenzado a aprender a leer y a escribir después de incorporarse al mundo laboral, otros
se han hecho cargo de las tareas domésticas después de fallecer alguno de los padres
(Canals Sans, 2.007).

En las personas con sindrome de Down, el trabajo, es igual de importante que en las
vidas del resto de la poblacién. Ellos necesitan entrar en un proceso de insercion
sociolaboral, el cual es un proceso de transicion, siendo la transicion un concepto que hace
referencia a dejar un entorno para entrar en otro nuevo, a la vida activa que le posibilitara la
emancipacion y la autonomia en los diferentes entornos donde se desarrolla. Por lo tanto,

desde la misma actividad laboral, la poblacién con sindrome de Down puede conseguir la
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adaptacion al resto de las conductas adaptativas. (Guerrero Lépez, Gil Mufioz, Peran Mesa,
2.006).

“Nietzche decia: "Quien tiene un POR QUE en la vida, puede aguantar cualquier
COMO'(...) A esta frase habria que afadirle: "Quien tiene un POR QUE en esta vida,
encontrara muchos COMOS". Tener un trabajo es, como lo es la salud, un derecho universal
y toca a todos la responsabilidad de buscar los "cédmos" més adecuados a cada una de las

personas con sindrome de Down”. (Canals Sans, 2.007).

2.3. Actividades artisticas

El arte el una actividad mas que recomendable para personas con sindrome de
Down. Ellos pueden fortalecer desde su salud fisica hasta la emocional y social. Ahora bien,
este tema no seguira siendo desarrollado en este capitulo, sino mas bien en el siguiente, el

cual lo abordara en forma especifica.
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CAPITULO IV

EL ARTE
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1.- CONCEPTO

La definicidn de arte es abierta, subjetiva, discutible. No existe un acuerdo unanime
entre historiadores, filésofos o artistas. A lo largo del tiempo se han dado numerosas
definiciones de arte, entre ellas: «el arte es el recto ordenamiento de la razén» (Tomas de
Aquino); «el arte es aquello que establece su propia regla» (Schiller); «el arte es el estilo»
(Max Dvorak); «el arte es expresion de la sociedad» (John Ruskin); «el arte es la libertad del
genio» (Adolf Loos); «el arte es la idea» (Marcel Duchamp); «el arte es la novedad» (Jean
Dubuffet); «el arte es la accion, la vida» (Joseph Beuys); «arte es todo aquello que los
hombres llaman arte» (Dino Formaggio). El concepto ha ido variando con el paso del tiempo:
hasta el Renacimiento, arte sélo se consideraban las artes liberales; la arquitectura, la

escultura y la pintura eran “manualidades”.

El arte ha sido desde siempre uno de los principales medios de expresion del ser
humano, a través del cual manifiesta sus ideas y sentimientos, la forma como se relaciona
con el mundo. Su funcién puede variar desde la mas practica hasta la ornamental, puede

tener un contenido religioso o simplemente estético, puede ser duradero o efimero.

En el siglo XX se pierde incluso el sustrato material: decia Beuys que la vida es un
medio de expresion artistica, destacando el aspecto vital, la accién. Asi, todo el mundo es

capaz de ser artista.

Originalmente se aplicaba a toda la produccion realizada por el hombre y a las
disciplinas del saber hacer. Asi, artistas eran tanto el cocinero, el jardinero o el constructor,
como el pintor o el poeta. Con el tiempo la derivacion latina (ars -> arte) se utilizd para
designar a las disciplinas relacionadas con las artes de lo estético y lo emotivo; y la
derivacion griega (téchne -> técnica), para aquellas disciplinas que tienen que ver con las
producciones intelectuales y de articulos de uso. En la actualidad, es dificil encontrar que

ambos términos (arte y técnica) se confundan o utilicen como sinénimos.

2.- LA IMPORTANCIA DEL ARTE Y SU FUNCION

“No hay Arte sin hombre, pero quiza tampoco hombre sin Arte” René Huyguhe.
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El arte es una forma de conocimiento, permite el acceso a diferentes esferas del
universo y del hombre, un lenguaje, un medio de comunicacién mediante el cual el artista
expresa imagenes de la realidad fisica y humana, y de las vertientes del psiquismo
(sentimientos alegrias, angustias, esperanzas y suefos)". El arte es una forma de la
conciencia social que tiene por objeto satisfacer las necesidades espirituales de los hombres

haciendo uso de la materia, la imagen, el sonido, la expresién corporal, etc.

En la Antigliedad se consideré el arte como la pericia y habilidad en la produccién de
algo. Con el pasar del tiempo, se crearon escuelas en las ciudades mas populosas que
recopilaban el saber del oficio, basando el saber en la ciencia del artesano, cuyo principal
objetivo era la produccién de utiles que facilitaban el trabajo diario: armador, alfarero,

herrero, curtidor, marroquinero, carpintero, espartero, tejedor, albanil, etc.

Es hasta finales del siglo XV, durante el Renacimiento italiano, cuando por primera
vez se hace la distincién entre el artesano y el artista. Es también en este periodo cuando se
crea un lenguaje articulado para referirse al exterior y no a la representacion formal,
quedando clasificadas las artes liberales (las actuales bellas artes) en tres oficios:

escultores, pintores y arquitectos. (Hasen, 1951).

3.- ASPECTOS SIGNIFICATIVOS DE LA CREATIVIDAD Y SU EFECTO SOBRE LAS
PERSONAS Y LA SOCIEDAD

3.1. ¢, Qué es la creatividad?

La creatividad esta relacionada con la generacién de ideas que sean relativamente
nuevas, apropiadas y de alta calidad (Sternberg y Lubart 1997). El talento creativo es aquel
que, cuando funciona efectivamente, puede hacer historia en cualquier area del esfuerzo
humano. La creatividad es "algo" que todos tenemos en diferente medida, no es un
calificativo fijo, se puede desarrollar en grados variables. Se puede encontrar a la creatividad
en todas las tareas de la humanidad, no sélo en las artes; esto es identificable cuando la
gente intenta hacer las cosas de una manera diferente, cuando aceptan los retos para

solucionar problemas que afectan directamente su vida.
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3.1.1. ;. Cuales son las caracteristicas esenciales del pensamiento creativo?

Una de las caracteristicas del arte, es la creatividad, la que se manifiesta como un
pensamiento creativo: es un don que tienen todas las personas, algunas mas desarrolladas
que otras debido a factores culturales, genéticos, entre otros, que actua de la forma en que
las mismas encuentran soluciones nuevas ante los problemas que se presenten. En dicho
pensamiento influyen los aspectos de la creatividad, la cual se puede aprender, desarrollar y
depende del nivel de importancia que le asigne cada quien a su ampliacién de
pensamientos. Para que las personas sean creativas deben estar motivadas, contar con
espacios abiertos donde puedan expresarse, trabajar en equipo, comentar ideas y

descansar.

Durante mucho tiempo se considerd a la creatividad como un don que solo habia
sido depositado en algunas personalidades del arte. Hoy podemos decir que la creatividad
es una herramienta a la que todos tenemos acceso y que podra ser mejor si por ejemplo la

trabajamos diariamente para alcanzar niveles mas elevados.

Existen planteamientos que nos hablan de que la creatividad es una caracteristica
del pensamiento, que tiene que trabajarse en todas las personas, independientemente de
cuanta "dotacion" de creatividad tenga en ese preciso momento; existen también algunos
planteamientos que hablan de que la creatividad tiene que trabajarse de manera paralela a
los espacios curriculares, sin conexion entre ambos, como si estuviera aislada del perfil

intelectual que necesitamos como sociedad y que en la escuela se forma.

Las cuatro caracteristicas mas importantes del pensamiento creativo (Stemberg,
1997) son: Fluidez; Flexibilidad; Originalidad; Elaboracion. La primera caracteristica se
refiere a la capacidad de generar una cantidad considerable de ideas o respuestas a
planteamientos establecidos; en este caso se busca que el adolescente con Sindrome de
Down pueda utilizar el pensamiento divergente, con la intencion de que tenga mas de una
opcion a su problema. La segunda considera manejar nuestras alternativas en diversos
campos o categorias de respuesta, es voltear la cabeza para otro lado buscando una visién
mas amplia, o disimil a la que siempre se ha visto. En tercer lugar encontramos a la
originalidad, que es el aspecto mas caracteristico de la creatividad y que implica pensar en
ideas que nunca a nadie se le han ocurrido. Una caracteristica importante en el pensamiento

creativo es la elaboracion, ya que a partir de su utilizacién es como ha avanzado mas la
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industria, la ciencia y las artes. Consiste en afadir elementos o detalles a ideas que ya

existen, modificando alguno de sus atributos.

3.1.2. Etapas del proceso creativo

Este proceso ayuda a visualizar las fases de produccién de las ideas creativas y nos
permite pensar en las etapas que podemos trabajar con un grupo para identificar si se esta
gestando alguna idea que pueda llegar a ser creativa, saber en qué momento del proceso se
encuentra cada una proceso y lograr que el pensamiento creativo en el grupo sea cada vez

mas cotidiano y efectivo.

Puede considerarse que la confluencia de seis recursos hace posible ver a la
creatividad como algo terrenal y no como un estado inalcanzable. Estos recursos son:
inteligencia; conocimiento; estilos de pensamiento; personalidad; motivacion; contexto

medioambiental.

4.- EL ARTE EN LA FORMACION DE LA PERSONA

El arte es de vital importancia en la educacion de una persona, ya que es generador
del desarrollo de la expresion creativa natural que todo ser trae consigo, y estimula tanto las
cualidades como los valores sociales, morales y la autoestima. Ademas, tiene la finalidad de
introducir al educador y al educando en la ardua y fascinante tarea de la creatividad, la
sensibilidad, la apreciacion artistica y la expresion, factores que contribuyen al espiritu

creativo y social de todo individuo. (Lowenfeld, 1980)

El hombre crea diferentes lenguajes y expresa sentimientos ya sea por medios
orales, escritos, corporales, musicales o grafico pictéricos. Al ir desarrollando su lenguaje el
hombre esta contribuyendo a su desarrollo intelectual, creativo y sensitivo. "En la primera
infancia, los nifos construyen un repertorio de sensaciones, rutinas y expectativas. A partir
de sus experiencias, confieren un sentido practico a sus mundos fisico y social. Basandose
en esta experiencia, entre los dos y los seis afios, los nifos recorren el enorme camino que
los transforma de animales exploradores en seres humanos usuarios de simbolos"

(Hargreaves, 1991).
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Trasladando estos fundamentos a la expresion y creatividad en el arte, tendremos a
consideracion el desarrollo evolutivo en el educando que le permita manifestarse
artisticamente en el campo social. De acuerdo con sus etapas de desarrollo, el dominio de la
actividad artistica va persistiendo de forma creativa e interpretativa. Para que llegue a su

cauce se necesita de la estimulacion del ambiente y de la sociedad misma.

El nifio, desde el momento de su nacimiento, busca el conocimiento del mundo por
medio de la percepcidn, ya sea visual, tactil o auditiva, y posteriormente llega a una etapa de
conocimiento interpretativo e imitativo. En la medida que va creciendo, busca la forma de
comunicacion y expresiéon en relacién con los demas; para esto, toma los elementos que
considera importantes para su entendimiento, comienza a utilizarlos artisticamente y a
proyectar situaciones vivenciales, que expresan sus relaciones con lo social, lo familiar y lo

escolar.

Es aqui donde el nifio (de acuerdo con su etapa de desarrollo) comienza a manejar
su simbologia, su interpretacién del mundo de acuerdo con su edad. La creatividad y la
imaginacién van de la mano con estos dos elementos; crea sus fantasias transformandolas
en elementos artisticos segun la manifestacion simbodlica que van adquiriendo; es asi como
va creciendo dentro de ese proceso de creacién artistica; su intelectualidad debe ir a la par

con su imaginacion para ir creando su autenticidad expresiva.

Artisticamente el nifio y el adolescente van fortaleciendo su conocimiento. Cuando no
reciben de manera integral la educacion, adoptan un condicionamiento, que va limitando sus
formas de expresiéon. Aqui comienza el problema, cuando no se le promueven las
habilidades y las destrezas, cuando la educacion se convierte en teoria y se pierde la
practicidad. Todo esto constituye un rompimiento en el desarrollo que los vuelve mas

retraido y menos expresivo.

Si desde un principio no se esta en contacto con el arte como un objetivo necesario
para su desarrollo psicomotor, sensitivo e intelectual, esto ocasionara posteriormente
dificultades, tanto del manejo psicomotor de las habilidades fisicas, como en el desarrollo de
su pensamiento. Se vuelve un reproductor de esquemas, sin propuestas ni iniciativas, ya
que el entusiasmo que desprendia del hecho de ser nifio en el campo del conocimiento del
mundo, se transformé en desinterés del saber, porque ha perdido el elemento mas

importante: la creatividad.
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"Aquello que enriquece al nifio y al adolescente en su capacidad creativa no es la
obra creadora, sino su proceso creador, es decir, ese suceder continuo de decisiones de
toma de postura ante un dialogo abierto con aquello que se esta creando. Esto es lo que le
afianza en su personalidad. Y no es acaso esto la base de partida de toda educacién? Lo
que no queda plasmado en el papel, aquello que no se puede elogiar como obra maestra,
puesto que no se ve ni se oye, es importante porque ha quedado plasmado en lo mas
profundo del ser y es el alimento de sus raices que ha sido engendrado durante el proceso
creativo" (Bisquert, 1977).

La danza, la musica, el teatro y las artes plasticas en la educacion establecen una
serie de condiciones importantes que ayudan a la integridad en el desarrollo de los nifios y
adolescentes, tales como la psicomotricidad, la expresion y la simbologia; la imaginacion y
la creatividad, el sentido estético, la apreciacion artistica, la sensibilidad, la percepcion y el
conocimiento. Si estos elementos integradores de la educacion artistica no se establecen en
el campo educativo, la formacion del individuo no se realizara dentro de un sentido pleno, y

dificilmente habra una relacion arménica entre el individuo y el mundo exterior.

4.1. ¢Por qué fomentar la educacién del arte?

Platén formulé que el arte debe ser la base de toda forma de educacién natural y

enaltecedora.

El ser humano se ha expresado a través del arte. Las manifestaciones artisticas son
parte de la sociedad que le da vida, y son su reflejo. Por medio del arte podemos realizar

una lectura de las caracteristicas de las sociedades de distintas épocas de la historia.

Elliot propone la deliberacion como método mas racional de intervencion. Su objetivo
es que el educador dialogue y confronte los problemas que surgen en ella. Enfatiza la
necesidad de pasar de la reflexion individual a la reflexiébn cooperativa, para llegar a
desarrollar conocimientos practicos compartidos que surgen del dialogo y el contraste

permanente.

Desde el rol de educadores, en ese "ida y vuelta" que se refiere al trabajo de

construir aprendizajes, nos preguntamos sobre el significado del arte en la educacion. Una
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interrogante que no es actual: acompané a la historia de la educacidén y se abre hoy en

nuevas preguntas.

5.- RESPUESTAS FISICAS DE LA PERSONA ANTE EL ARTE

5.1. Los hemisferios cerebrales

Los hemisferios cerebrales tienden a dividirse las principales funciones intelectuales;
en este sentido se presentaba que el hemisferio derecho es dominante en los siguientes
aspectos del intelecto: percepcion del espacio, el ritmo, el color, la dimension, la
imaginacioén, las ensonaciones diurnas, entre otras. A su vez, el hemisferio izquierdo posee
preponderancia en otra gama, totalmente diferentes de las habilidades mentales, ya que
este lado es verbal, logico, secuencial, numérico, lineal y analitico. No obstante,
investigaciones posteriores de otros cientificos pudieron determinar que aunque cada lado
del cerebro es dominante en actividades especificas, ambos estan capacitados en todas las

areas hallandose distribuidas en toda la corteza cerebral. (Perkins, citado en Gellatly, 1999).

5.2. El pensamiento

Es una actividad fundamental del cerebro que implica la manipulaciéon de imagenes
ejecutivas (motoras), incognitas (perceptuales), y simbdlicas (linguisticas). Es una habilidad
que puede ser ejercitada. El pensamiento es una forma de conducta compleja y cognoscitiva
que solo aparece en una etapa relativamente avanzada de desarrollo. (Perkins, citado en
Gellatly, 1999).

5.3. La creatividad y su estimulacion.

La creatividad supone por lo menos tres condiciones: 1) una idea o respuesta nueva
debe ser producida. 2) esta idea o respuesta debe resolver un problema o alcanzar cierta

meta y 3) el conocimiento original debe ser mantenido y desarrollado al maximo. La
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creatividad se extiende en el tiempo en vez de limitarse en un breve episodio, y se
caracteriza por originalidad, adaptacion y realizacion. También se considera la conducta
creadora como constituida por cualquier actividad en la que el hombre impone un nuevo
orden sobre su medio ambiente. Puede suponer o no la creacion de una estructura

organizada. (Perkins, citado en Gellatly, 1999).

5.4. Desarrollo del talento creador.

Cantidad considerable de pruebas de investigacion sugieren que intervienen tanto
factores genéticos como del medio ambiente en el desarrollo de la facultad creadora. La
conducta se puede alterar por medio de la modificacién del medio ambiente en que vive el
individuo. Por consiguiente resulta de importancia el comprender algo acerca del tipo del
medio ambiente en que viven las personas que tienen capacidad creadora y en el que se

han desarrollado sus facultades creadoras. (Perkins, citado en Gellatly, 1999).
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CAPITULO V

EFECTOS TERAPEUTICOS DEL ARTE
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1.-EL ARTE EN EL CONTEXTO TERAPEUTICO

La modalidad de trabajo a utilizar en el proyecto se basa en el arte, el que ha sido
parte del bagaje cultural de todas las sociedades a lo largo de la historia, sus diversas
expresiones contienen los significados colectivos que dan identidad a los individuos y los
hacen parte de una determinada comunidad. El arte transmite memorias personales,
historias del pasado colectivo, estilos de vida, tradiciones, deseos, nos confronta con

situaciones y nos permite sublimar realidades.

Dentro del contexto terapéutico, el arte ha servido como una herramienta de
crecimiento y descubrimiento personal, ademas de tener un importante potencial sanador; a
través del proceso creativo es posible ayudar a las personas a lograr una introspeccion y un
mayor conocimiento de si mismos, ademas, al permitir la conexién con el mundo interno se
promueve la integracién de las polaridades asi como la apertura y expresion de las
emociones, se desarrollan habilidades personales e interpersonales y es un apoyo en el

abordaje de temas o situaciones conflictivas (Covarrubias, 2006).

La expresion plastica funciona como un medio de comunicacion no verbal que nos
conecta con los contenidos mas profundos e inaccesibles que guarda el ser humano. A
medida que el trabajo va evolucionando podemos ir explorando y elaborando experiencias
reprimidas pues el arte facilita la emergencia de lo inconsciente, la imagen permite que
exista la posibilidad de simbolizar y de esta manera se va revelando lo que es innombrable
(Kalmanowittz y Llyd, 2005; Covarrubias, 2006).

El trabajo artistico, asimismo, puede servir como intermediario o espacio transicional
entre el pasado y el presente, permitiendo a las personas recordar y simbolizar en
condiciones seguras y en porciones manejables, de manera de poder ir reconstruyendo una
memoria que les permita verse a si mismos como seres humanos integrales. (Kalmanowitz y
Lloyd, 2005).

1.1. Definiciones de Arteterapia

Arteterapia es definida por la American Art Therapy Association como una profesién

en el area de la salud mental que usa el proceso creativo para mejorar y realzar el bienestar
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fisico, mental y emocional de individuos de todas las edades. Se basa en la creencia de que
el proceso creativo ayuda a resolver conflictos y problemas, desarrolla habilidades
interpersonales, manejo de la conducta, reduce el stress, aumenta la autoestima y la

autoconciencia y se logra la introspeccion.

El Arteterapia es definido por la Asociacién Britanica de Arteterapeutas como una
forma de psicoterapia que usa el medio artistico como su forma primaria de comunicacion.
Las personas que son derivadas a Arteterapia no necesitan experiencia previa o formacién
en arte, el arteterapeuta no esta llevado a hacer diagndstico o asesoria estética de la
imagen de la persona. En definitiva se busca capacitar a la persona a efectuar cambios y
crecimientos en un nivel personal a través del uso de materiales artisticos en un entorno

protegido y facilitador.

La Asociacion Argentina de Arteterapia, va a definir al Arteterapia como una
disciplina del campo de la Psicoterapia en la que se emplean recursos de las artes con
objetivos terapéuticos. Ella resulta de la convergencia de las teorias de la Psicologia y las
técnicas y conocimientos artisticos, abarcando asi las especialidades de Musicoterapia,

Danza/movi-miento terapia, Psicodrama, Biblioterapia y Arteterapia.

1.2. Reflexiones sobre el Arteterapia

Para abordar el trabajo terapéutico con una persona, sin diagnostico psicologico, ni
patologia organica aparente se tuvo que profundizar en la razén de ser de la terapia a través
del arte. ¢Por qué una persona “normal”’ necesitaria o podria recurrir al Arteterapia? No
importa la razén de la consulta, lo importante es una aproximacién inventiva, creativa para
resolver los problemas, agrega que la mayoria de las personas son capaces de expresarse
creativamente, con muy raras excepciones si es que hay alguna (Rubin, 1984). La terapia
esta contemplada para producir cambios favorables en la personalidad o en la forma de
vivir, buscando la permanencia de este cambio después de las sesiones. El Arteterapia
ofrece a las personas una gama de posibilidades capaces de cambiar de manera sustancial
lo que suele entenderse por terapia, al proponer una forma diferente de expresién a través
del arte. Araya, Correa y Sanchez basandose en algunos autores dicen que el postulado
central de la terapia artistica es que en el proceso de crear la obra, la persona puede lograr

un mayor conocimiento de si mismo, al conectarse con su mundo interno expresado en
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imagenes personales, promoviendo la integracién de la personalidad y cambios favorables

en su estilo de vida.

El hacer arte conlleva un aspecto terapéutico implicito, ya que la persona que pinta
un cuadro por ejemplo, se puede relajar, abstraer y/o frustrar. Al hacer arte se le daria gran
importancia al trabajo final, dejando de lado el proceso. He aqui que el arteterapia surge

como disciplina, porque sus objetivos son diferentes al proceso artistico en si. (Dalley, 1987)

1.3. Relacién Arte y Terapia

El caracter flexible e interdisciplinar del Arteterapia plantea una labor compleja a la
hora de encontrar una concepcion uUnica y consensuada sobre su significado con la
integracion de disciplinas, en las que no sélo entran en juego la Psiquiatria, la Psicoterapia y
las Artes Visuales, sino también por su funcién social y asistencial, la Psicologia, la

Sociologia y las Ciencias de la Educacién (Llera Suarez y Guibert Reyes, 2000).

Malchiodi (1998) apunta que la combinacién de las palabras “Arte” y “Terapia”
suscitan una ambigiedad, ya que supone la unién de dos disciplinas que traen consigo un
amplio repertorio de conceptos como: artes visuales, procesos creativos, desarrollo humano,
comportamiento y personalidad, salud mental, etc., lo que hace dificil su comprension y

entendimiento.

El nombre de “Arte” no es el vocablo mas aceptado para determinar lo elaborado en
esta especialidad terapéutica, puesto que implica un juicio de valor estético en un contexto,
cuya prioridad es el proceso de creacion plastica y su relacién con los procesos psicolégicos
del individuo, mas que los logros técnicos del producto realizado. Ningun arteterapeuta
persigue que el sujeto haga obras de arte, sino mas bien encontrar un canal que logre

expresar las emociones mas interiorizadas.

Al respecto, Ulman y Levy (1981) afaden que las proyecciones espontaneas
estimuladas en la terapia artistica no son propiamente arte, sino fragmentos vitales de la

materia prima por la cual los procesos artisticos pueden evolucionar.

De Varilles (2003) opina que la palabra terapia suscita una cierta incomodidad

cuando se intenta introducir el Arteterapia en ambitos no médicos, pues se suele identificar
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con personas enfermas o que necesitan un cuidado especial. Sin embargo, en contextos
educativos o de integracion social, los objetivos arteterapéuticos no concuerdan con las
etiquetas previamente asignadas. Por esta razoén, el autor se siente mas identificado con el
término de Taller de Creacién Artistica, para evitar asociaciones enfocadas a lo
estrictamente patoldgico y producir sensaciones menos atemorizantes. Este mismo discurso
ocurre cuando se nombra a la persona implicada en un proceso arteterapéutico, ya que el
término paciente esta asociado a alguna dolencia y muchos profesionales lo alteran con los

términos neutrales de sujeto, cliente, usuario o individuo.

Partiendo de ideas de Gordon (1979), el concepto de Arteterapia se centra en la
creatividad como factor comun y presente tanto en la persona que realiza Arte como en
aquella sometida a Terapia. En ambos casos el individuo pone a prueba su valor, voluntad,
perseverancia, tolerancia ante la duda o cualquier angustia que le lleve a tomar la decision
de tirar lo viejo por la borda y arriesgarse a poner en su lugar algo totalmente nuevo, hasta
el momento desconocido. El impulso creativo trata la resolucién de problemas y el encuentro
de nuevas soluciones a cuestiones obsoletas. Por esta razén, la expresion artistica y los
procesos terapéuticos se complementan creando, con la conjuncién de sus métodos vy
técnicas, las herramientas cristalizadas en los aspectos que conforman etiolégicamente el

concepto de Arteterapia.

En el proceso de la psicoterapia hay que reservar un hueco para lo inesperado, lo
sorprendente, lo imprevisible, hueco necesario e inevitable, que asimila este proceso no solo
al cambio sino también a la creacion. En la creacion artistica hallamos la discontinuidad, la
imprevisibilidad, la transposicion de lo real a un universo propio del creador, el afecto, el

riesgo y la implicacién, y a largo plazo el conocimiento a través de la obra.

1.4. Diferencia entre las competencias del Arteterapia y de otras practicas afines.

Las actividades artisticas implican numerosas acciones beneficiosas que pueden
potenciar el desarrollo del ser humano desde sus multiples dimensiones, como la
creatividad, la expresion de emociones, el juego, la comunicacién, la evasion, la diversion y

un largo etc.

Sin embargo, no todas las conexiones establecidas entre el arte y la terapia se

pueden considerar dentro del campo disciplinar del Arteterapia.



83

La terapia ocupacional o recreacional, las técnicas proyectivas y la educacion
artistica en entornos educativos no formales o con adolescentes con necesidades
educativas especiales, son ambitos profesionales en los que el uso de los medios plastico-
audiovisuales implica, de forma directa o indirecta, beneficios terapéuticos. A pesar de que
los métodos de trabajo empleados en cada una de estas especialidades sean distintos a la
practica profesional del Arteterapia, se suelen confundir entre si. Con intensiéon de
esclarecer las competencias especificas del Arteterapia y asi poder alcanzar una mayor
comprension de la misma, los autores citados a continuacién han analizado y clasificado las

diferencias existentes entre dichas disciplinas.

Naumburg (1987) comenta que la terapia ocupacional se suele confundir con el
arteterapia, puesto que ambas utilizan medios y actividades plasticas en hospitales, centros
de rehabilitacion, instituciones, penitenciarias, residencias de ancianos, etc. Sin embargo las
actividades artisticas realizadas en terapia ocupacional estan destinadas a llenar el tiempo
generalmente con manualidades, en las que el énfasis recae en copiar modelos mas que en
animar a la creacion artistica original. Los terapeutas ocupacionales no enfatizan la
importancia de las respuestas inconscientes de los pacientes en el desarrollo del arte
espontaneo. El arteterapia, en contraste con la terapia ocupacional, se orienta hacia la
relacion transferencial paciente-terapeuta-obra y anima a la realizacion de obras

espontaneas con la finalidad de soltar conflictos inconscientes, fantasias y suefos.

Ulman (2001) comenta que la esencia de la terapia es provocar un cambio en la
persona. En la terapia ocupacional, los cambios son mas momentaneos pues las actividades
estan mas orientadas al entrenamiento y la distraccion. Los procedimientos que se llevan a
cabo en arteterapia deben provocar cambios profundos y permanentes en la personalidad o
en la forma de relacionarse con el mundo. Dichos cambios deben permanecer una vez

acabada la terapia o las sesiones.

En el Arte en Terapia, se concentra la intervencion terapéutica en la relacion entre el
paciente y el terapeuta, sin tener en cuenta la respuesta estética del terapeuta frente a la
obra del paciente, ni la dinamica intrapsiquica implicita en el proceso creativo y sus

resultados.

McNiff (1988) opina que se suele abusar mucho de la interpretacion de las imagenes.
Afade que, generalmente, las imagenes que se crean en Arteterapia estimulan la
imaginacion, por lo que es dificil fijar una sola historia o una interpretacién uUnica y cerrada.

Lo terapéutico se encontraria en el valor que tienen las imagenes para generar diferentes
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respuestas. Se trata de algo cambiante y flexible que se debe respetar por su propia
integridad, ya que el proceso subjetivo cuenta con mucho mas que la interpretacion de la
imagen. Pasa lo mismo con la narraciéon de los suefios o la biografia de alguien. Lo
fundamental no es entretenerse en el contenido, en la busqueda de lo que significa la
produccién, incluso si el arteterapeuta lo comprende, se lo guardara para si, la mayor parte
del tiempo, ya que la eficiencia esta en trabajar sobre las producciones de la persona y
tratar, de forma indirecta, sus problemas, la mayor parte de las veces, sin que se de cuenta

el sujeto.

Muchas personas, ajenas al ambito terapéutico, dan por hecho que una de las
aptitudes mas importantes de un arteterapeuta es la interpretacion de los significados
ocultos en las imagenes creadas por le usuario, cuando el andlisis procede del encuentro
del paciente con su obra. Segun el grado de confianza y seguridad que el arteterapeuta

muestre permitira el trabajo con los aspectos transferenciales generados.

El Arteterapia no es un test proyectivo. El taller de arte por si solo, no sirve para
develar las problematicas de la persona. Atrae un movimiento hacia lo que puede ser,
aquello que puede representarse en lo simbdlico y entrar en proceso de una creacién a la

otra.

Naumburg (1987) sefala que el valor diagnéstico de las imagenes espontaneas
realizadas en Arteterapia es diferente a los dibujos creados a partir de los test proyectivos.
Los dibujos creados en Arteterapia son imagenes espontaneas de proyecciones
inconscientes que no estan controladas por el arteterapeuta, mientras que los dibujos
creados por personas, bajo las condiciones de un test proyectivo, son siempre propuestas,
planeadas con el propdsito de obtener un tipo de respuesta particular, dada por un test con

limites definidos.

Furth (1992) apunta aun mas lejos. Se pregunta si toda ensehanza sobre la
interpretacion de los dibujos corre el riesgo de violar la autonomia y la complejidad d la
expresion psiquica; si el acto de dibujar, bailar, cantar, etc., y la sensacién de libertad y
creatividad que lo acompanfian, ofrece un impulso terapéutico tan eficaz que se podria llegar
a prescindir del analisis psicologico; y si la interpretacién anula el beneficio psicoldgico y
emotivo realizar un taller artistico, un beneficio que obtenemos al escapar de las limitaciones

de la conciencia y permitirnos crecer a través del juego y la creatividad.
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El caracter versatil que algunas personas sin conocimiento en la materia han
otorgado al Arteterapia, ha llevado a asociarla con practicas alternativas de inspiracién
esotérica como la cromoterapia, el tarot, los eneagramas, etc., desvirtuando sus verdaderos

objetivos.

Como conclusion, el Arteterapia no es una terapia ocupacional, cuya actividad esta
destinada al entretenimiento o a los aspectos ocupacionales. Tampoco concentra su
finalidad en la interpretacion de significados por parte del terapeuta, a partir de las imagenes
creadas por la persona o de la realizacion de diagndsticos basados unicamente en las
técnicas de dibujos proyectivos. No pretende ensefiar contenidos propios de la ensefanza
artistica, ni se limita exclusivamente a la descarga de emociones o el alivio momentaneo
como ocurre en las Terapias Catarticas, donde la abreaccién o descarga emocional permite
desembarazarse de todo aquellos que suponga un malestar, un bloqueo o quedarse en una
expresion que pueda producir una mejora sintomatica, sin preocuparse de desarrollar una
produccion creativo-transformadora. Sin embargo, es importante tener en cuenta las
similitudes y conexiones interdisciplinares, a pesar de sus diferencias metodolégicas y los
objetivos que cada una de ellas persigue, ya que la existencia de la terapia ocupacional y
de las corrientes pedagdgicas artisticas han propiciado el desarrollo disciplinar y profesional

del arteterapia.

Los intercambios que se puedan producir entre los profesionales de dichas
disciplinas pueden enriquecer enormemente la formacion y la practica profesional del
Arteterapia, siempre y cuando se tengan claros los objetivos y finalidades de cada una. La
reciprocidad interdisciplinar puede ampliar el campo de investigacion arteterapéutico con su
consecuente desarrollo en temas poco explorados como la creacién de nuevas técnicas y
enfoques metodoldgicos en arteterapia: “La existencia de un espacio comuin no significa la
pérdida de los limites profesionales, al contrario, se trata de caminar juntos sabiendo muy
bien hasta donde se puede llegar cada uno y cual es el terreno que no se debe pisar. Se
trata de crear puentes y de enriquecernos mutuamente, no de confundirnos. El Arte es un
punto de encuentro”. (Moreno, 2006, p.60).

El trabajo interdisciplinar puede propiciar el progreso cientifico en la creacion de
nuevas herramientas en el ambito terapéutico que consigan mejorar los tratamientos. Y al
mismo tiempo, repercutir en la sistematizacion, difusion y establecimiento profesional del

arteterapeuta en paises donde aun no se contempla el estatus que realmente mereced.
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1.5 Fundamentos del proceso arteterapéuticos

Dalley (1987), plantea que el Arteterapia considera como el uso del arte en un
contexto terapéutico, siendo lo mas importante la persona y el proceso, donde el arte se
utilizaria como un medio de comunicacién no verbal. Dentro de los objetivos del Arteterapia
se trata mas de lo representado en si, de la forma en que se ha hecho y el como se describe
lo que se ha representado. El Arteterapia involucra no sélo la produccién artistica sino que
también el proceso de elaboracién. Se ha hablado de cambiarle el nombre de “arte” a lo
elaborado en esta terapia, puesto que el término implica un juicio de valor estético en un
contexto donde no es la prioridad, puesto que lo importante es el proceso y su relacion con
procesos psicologicos, mas que el valor estético del producto. Al respecto, Ulman dice que
las proyecciones espontaneas estimuladas por la terapia artistica no son propiamente arte,

sino fragmentos vitales de la materia prima de la cual el arte puede evolucionar.

El Arteterapia es como un placer y a la vez como un juego, en el cual se busca
experimentar con sensaciones y sentimientos que se genera en la persona a partir del
material que ha creado. Como lo buscado seria la esencia de la persona, lo mas importante
es lo que ella vive y “ve” en su creacion. Es importante destacar que algunos arteterapeutas
le dan mucha importancia a la obra o producto artistico, diciendo que el arte es un fin en si
mismo, que refuerza el yo incentivando el crecimiento, sin embargo no dejan de lado el
promover la capacidad expresiva artistica que coopera con el proceso de crecimiento

psicoldgico.

2.- ANTECEDENTES HISTORICOS

“S6lo mostramos el Arte que no esta tocado por la coaccion de la convencion. Nuestro amor
devoto se extendio a toda aquella expansion artistica que ha nacido de si misma, vive por su

propio mérito y no camina con las muletas de la costumbre”. (Marc)

Aunque otras materias y diversos fendmenos han influido en la configuracion del
Arteterapia, las aportaciones realizadas desde los ambitos disciplinares de la Psiquiatria, la
Educacion Artistica y la Historia del Arte Contemporaneo, son consideradas las raices

epistemoldgicas del Arteterapia, su matriz disciplinar. Durante el recorrido historico se
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observa como los aspectos expresivos y creativos de las actividades artisticas constituyeron

su inicio.

El desarrollo del arteterapia, se delimita en tres periodos temporales:

e En la Etapa Inicial, aproximadamente desde la década de los treinta hasta los afos
sesenta, el Arteterapia comienza su andadura en EEUU y en el Reino Unido. Durante
este periodo, la materia va adquiriendo mayor grado de autonomia e identidad en ambos
paises al desligarse de la educacion artistica, de la terapia ocupacional y de su uso en
los diagnésticos psiquiatricos y las terapias verbales. Respecto a su conformacion
profesional, la alianza entre artistas, educadores, médicos y psiquiatras, supone un paso
decisivo. También se realizan las primeras exposiciones publicas de trabajos sobre la
materia en congresos cientificos, en conferencias y, consecuentemente, la publicacion
de estudios e investigaciones sobre arteterapia. En el terreno académico, se establecen
los primeros cursos universitarios.

e En la Etapa de Expansion, entre la década de los sesenta y finales de los setenta,
surgen una serie de acontecimientos: el auge de la psicologia, de las terapias grupales,
la aplicacion de nuevas corrientes psicoterapéuticas, la aparicién de los Colectivos de
Vocacion PSI, en EEUU, y el movimiento de la Antipsiquiatria, en Inglaterra, que
favorecen el panorama arteterapéutico del momento. Paralelamente, el desarrollo de la
corriente cognitivista comienza a demostrar que las actividades artisticas fomentan una
serie de competencias, creatividad, motivacion, comprension de conceptos y emociones,
etc., aplicables a la introspeccion personal con fines terapéuticos. Por otra parte, los
nuevos discursos en el ambito del arte como: la primacia conceptual, la poética
postmoderna, etc., aportaran al arteterapia nuevas metodologias ampliando sus
perspectivas. Todas estas contribuciones crearan el caldo de cultivo idoneo para el
impulso de la disciplina y su difusién profesional. Prueba de ello sera el nacimiento de
las primeras asociaciones de arteterapia: British Association of Art Therapists (BAAT),
(1964) en Inglaterra; y American Art Therapy Association (AATA) (1969), en EEUU, las
cuales instauraran una serie de objetivos para aunar criterios en el reconocimiento
disciplinar y profesional relativos a:

- El establecimiento de requisitos para la formacion académica del arteterapeuta.

- El intercambio cientifico a nivel nacional e internacional entre las comunidades
arteterapeutas.

- La formulacion de un codigo ético para la habilitacion del ejercicio profesional.

- La institucionalizacion publica de la formacién académica universitaria y de la

profesién del terapeuta artistico.
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Estos hechos promocionaran las iniciativas emprendidas por EEUU y Reino Unido entre
1970 y 1980, favoreciendo la expansién internacional de asociaciones, la proliferacién de
cursos de formacion y el incremento de la labor cientifica sobre la materia en numerosos
paises.

e En la tercer Etapa de Consolidacién, a partir de las décadas de los afios ochenta y
noventa se caracteriza por el afianzamiento del campo arteterapéutico en los paises
pioneros. Las asociaciones adquieren un papel muy activo en la reivindicacion de los
derechos y la consecucion del reconocimiento, validacion y control profesional y
académico. En EEUU, los terapeutas creativos forman, en 1979, una federacioén con sus
asociaciones, que producira en los afos siguientes el reconocimiento profesional del
arteterapeuta a nivel oficial. En Inglaterra ocurre lo mismo, cuando la BAAT consigue
que el Ministerio de Sanidad y Seguridad Social reconozca la profesién del

arteterapeuta, independizandolo definitivamente de los terapeutas ocupacionales.

Fuera del contexto anglosajén, otros paises siguen la misma trayectoria en primer lugar,
con la formacion de asociaciones desde las que se intentan alcanzar los mismos objetivos,
conseguidos por los paises pioneros. Las relaciones internacionales establecidas con EEUU

y Europa favorecen la difusion y desarrollo del arteterapia.

3.- DESARROLLO DEL ARTETERAPIA

3.1 Sus inicios: de los afios treinta a los sesenta. Autonomia disciplinar y profesional

La trayectoria del arteterapia se inicia de forma paralela en EEUU y el Reino Unido.
Durante la década de los treinta hasta los afos sesenta, el arteterapia comienza a construir
su propia autonomia disciplinar, nutriéendose de una gran influencia de enfoques, pero al
mismo tiempo, desvinculando progresivamente su practica de la educacién artistica, la

terapia ocupacional y del papel reduccionista otorgado a las actividades plasticas.

Desde su dimension profesional, los primeros pasos se caracterizan por la inquietud
de muchos artistas y profesores de educacion artistica por ofrecer sus servicios en ambitos
no educativos. La experiencia de intercambiar conocimientos con el resto del personal
medico-psiquiatrico y la evidencia de observar como la calidad de los tratamientos

aumentaba con la integracion de las actividades plasticas desde sus aspectos expresivos-
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creativos, comienza a cuestionar la forma de implantar oficialmente en el equipo médico el

trabajo de los arteterapeutas.

Segun Junge y Asawa (1994), en EEUU el arteterapia viene principalmente de la
tradiciéon psicoanalitica. El contexto artistico imperante favorece la difusion de las técnicas
expresionistas y surrealistas con la emigracion de muchos artistas que, huyendo de la

guerra, consiguen trasladar la meca del arte, de Paris a Nueva York.

Naumburg comienza su lucha por conseguir que el arteterapia se considerase una
profesién independiente de la psicoterapia. Tras dejar Walden Schoooll, conoce al Dr. Nolan
D.C. Lewia, director de The New York State Psychiatric Institute, entre 1936 y 1953. Lewis
también habia experimentado con técnicas pictéricas de libre expresion en sus terapias.
Observd que las pinturas conseguian perpetuar las proyecciones de los conflictos, los
deseos, identificaciones, displaceres, conversaciones, simbolizaciones y racionalizaciones.
(Lewis, 1925).

Naumburg comienza a trabajar en la institucion de Lewis, entre 1941 y 1947. Otro
momento trascendente en los primeros afos de existencia del arteterapia fue el encuentro
de Naumburg con el psiquiatra Kenneth Appel, presidente de American Psychiatric
Association en 1953. Appel creia que era importante el intercambio disciplinar para avanzar
en el campo de la investigacion psiquiatrica, ya que el desafio propuesto por los enfermos
mentales era demasiado amplio como para ser tratado por una Unica profesion. (Nucho,
2004). Muchos especialistas se sintieron interesados por la fusion disciplinar. Este hecho
supuso un impulso importante para dar a conocer el arteterapia entre profesionales que

desconocian su existencia.

Kramer considera el arteterapia una herramienta primordial para sostener el ego y
reforzar la sensacion de identidad en el nifio a través del proceso de sublimacién.
“La investigacion sobre lo que el arte puede hacer por una enfermedad esta todavia en un
estado inicial. Ciertamente no conozco todas sus posibilidades; dudo que alguien lo sepa.
Pero lo descubriremos algun dia y entretanto, la gran ayuda que proporciona a las personas

ahora mismo ya justifica nuestra fe en él”. (Hutoon, citado en Junge y Asawa, 1994, p.44).

En 1951, la artista Elionor Ulman comienza su carrera arteterapéutica como

voluntaria en la Unidad Psiquiatrica del District of Columbia General Hospital, (Washintong),
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con nifios deficientes y en la unidad de alcohdlicos. Tras su experiencia, decide estudiar en

Washington School of Psychiatry. En 1957, se convierte en miembro de dicha institucion.

Segun Junge y Asawa (1994), la estrecha relacion entre los artistas, los psiquiatras,
el personal médico y los visitantes de los centros, promueven el desarrollo del arteterapia en
EEUU, que comienzan a ser visibles a partir de la década de los 50, al aparecer las primeras
publicaciones sobre la materia y, como consecuencia, la difusién de los primeros estudios e

investigaciones.

De forma paralela a EEUU, comienza a gestarse el origen del arteterapia en
Inglaterra. En 1938, el pintor Adrian Hill es ingresado por tuberculosis en King Edward VII
Sanatoreum, en Midhurst. Durante su larga convalecencia decide pintar para superar su
enfermedad y aburrimiento. Hill experimenta los grandes beneficios que la pintura le
aportaba y decide compartirlo con otros pacientes ingresados que pronto empiezan a
imitarlo, utilizando principalmente la pintura y el dibujo como medio para proyectar las
terribles escenas de guerra. Hill observa que, a través de los medios plasticos, los soldados
heridos no sélo proyectaban sus vivencias traumaticas, sino que también conseguian hablar
sobre el sufrimiento vivenciado en las trincheras, los temores causados por la enfermedad y
la muerte, consecuencias de la guerra. Al mismo tiempo eran actividades que lograban
distraerles y apaciguaba la ansiedad acumulada. Hill fue el primer autor que acufa el
término Art Therapy en 1942, para designar a las actividades artisticas realizadas con

objetivos terapéuticos.

Sin embargo, Rubin (1998) apunta que el crecimiento del arteterapia como disciplina

no fue tan rapido en el Reino Unido como en EEUU.

Adamson y Frank Breakwell, discipulo de Hill, seran dos personas fundamentales en

la formacion de la Asociacion Britanica de Arteterapeutas (BAAT).

Trevelyan presidid, en 1950, el Congreso de Terapeutas Artisticos en Hospitales y
Clinicas, alli recibié sugerencias acerca de los criterios y la formacién que debia recibir un
terapeuta artistico. Dichas sugerencias se trataron en la jornada de trabajo celebrada en
1951, en la Asociacion Nacional para la Salud Mental, donde Hill, Champernowne y
Adamson establecen que la terapia artistica fuera una disciplina diferente a la terapia

ocupacional y a la terapia a través del juego.
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A partir de entonces, surge la necesidad de seguir investigando las posibilidades de

la terapia artistica con el fin de definir sus funciones entre los profesionales interesados.

Fuera del contexto anglosajon no se reconoce ninguna movilizacién por parte de los
arteterapeutas. Sin embargo, el Primer Congreso Mundial de Psiquiatria (1950) celebrado

en Paris supuso un evento de gran trascendencia para el arte psicopatologico.

Las pinturas tienen un valor no sélo diagndstico y sintomatico, sino terapéutico, sobre
todo, si se realizan de forma colectiva. Afios mas tarde, en 1959, se funda la Societé
Internacionales de psychopathologie de I'Expression (SIPE), con objeto de estudiar las
expresiones plasticas, musicales, gestuales, escénicas, dramaticas, etc., de forma

interdisciplinar.

3.2. Los afios de expansion: Las décadas de los sesenta y setenta. Asociacionismo,

formacién académicay publicaciones.

El ambiente revolucionario de los afnos 60 hasta finales de los 70, genera una serie
de acontecimientos histéricos que favorecen la expansion del arteterapia desde sus

multiples perspectivas.

El ambito de la psicologia clinica experimenta una gran expansién. La psicoterapia,
hasta entonces monopolio de los psiquiatras, pasa a ser un campo de trabajo de los
psicologos. Como consecuencia, se difunden diversas orientaciones psicoterapéuticas, no
s6lo destinadas a personas con algun tipo de enfermedad fisica o mental, sino también
enfocadas hacia el crecimiento personal. Desde el enfoque humanista, ser creativo implica
una forma especial de estar en el mundo intimamente relacionada con la autorrealizacion y
el bienestar. La integracion de los diversos lenguajes expresivos en la psicoterapia
humanista se considera una via para potenciar los aspectos creativos y, por tanto, vincular a

la persona a estados saludables.

La demanda de los métodos psicoterapéuticos deja de asociarse paulatinamente a la
enfermedad mental, expandiéndose a todo tipo de poblaciones con finalidades destinadas a

la integracion social y educativa o a mejorar la calidad de vida entre otras funciones.
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También se experimenta un auge en las investigaciones psicoterapéuticas dirigidas a
grupos. Tras la aplicacion de las terapias grupales para aliviar los traumas provocados por
las dos Guerras Mundiales, se pone de manifiesto una serie de fendmenos relacionados con
las interacciones emergentes entre los sujetos que podian suponer un incentivo en los fines

terapéuticos.

El psicodrama de Moreno aporta una gran cantidad de técnicas al método de
psicoterapia grupal como el Warming-Up o Técnicas de Calentamiento, basadas en
ejercicios para desbloquear inhibiciones, (el doble, el espejo, el soliloquio, etc.), y de

conceptos como catarsis, espontaneidad, creatividad, estudio de roles.

Otra figura destacada fue la de Pichon Riviére, pionero en Psicologia Social y
creador de los grupos operativos centrados en la tarea, con la finalidad de resolver las
dificultades que pueden surgir en un grupo a la hora de llevar a cabo un trabajo concreto. En
1958, sistematiza la tarea en los grupos operativos y funda la Asociacion Argentina de

Psicologia y Psicoterapia de Grupo.

Las teorias grupales fueron enriqueciendo enormemente el panorama cientifico en el
campo de las psicoterapias verbales con nuevas modalidades como los Grupos de
Sensibilizacién, Grupos Familiares, Grupos de Discusion, Grupos Intensivos, etc. Todas
estas teorias contribuyeron al desarrollo y enriquecimiento de las bases metodologicas del
arteterapia con formato grupal, y muchos arteterapeutas empiezan a integrarlas en sus

practicas.

En Inglaterra surge el movimiento de Antipsiquiatria, que llegara a cuestionar todo el

modelo psiquiatrico tradicional y la asistencia institucional.

Las terapias propuestas se habian de practicar en un medio acogedor, respetuoso y
sincero. Las actividades de caracter grupal se convierten en el principal método terapéutico
que sustituian los psicofarmacos por la intervencion de diversos medios artisticos, para
favorecer las capacidades expresivas, la comunicacion libre, sin inhibiciones, y las
relaciones interpersonales. La pintura, la danza, la musica, el teatro y la expresion corporal
se consideran recursos para facilitar el “viaje” de autodescubrimiento hasta el fondo del

espacio y tiempos interiores. (Laing, 1977).

Otro hito influyente en el desarrollo del arteterapia fue la proliferacion de las teorias sobre el

concepto de creatividad. Guilford confirma que la creatividad promueve el pensamiento
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divergente, la flexibilidad, la originalidad, la fluidez, la motivacion intrinseca, etc., aspectos
que comienzan a ser tan relevantes como la inteligencia y que pueden ser desarrollados en
la practica artistica. El cognitivismo verifica que las actividades artisticas favorecen el

desarrollo intelectual y exigen un pensamiento de orden superior (Vigotsky, 1985).

En el terreno artistico, la herencia de las vanguardias y las conexiones con la
psicologia, la sociologia y la antropologia originan nuevas férmulas de expresion. Body-Art,
Arte Conceptual, Fluxus, Land Art, etc., producen nuevas rupturas en los conceptos
artisticos de espacio-tiempo, relacion artista-espectador y la busqueda de nuevos materiales
y soportes, todos como piezas previas que integraran los discursos postmodernos. Las
acciones artisticas enriqueceran con sus huellas los métodos arteterapéuticos, ampliando
las posibilidades creativas, tanto de los arteterapeutas como de las personas en situacion de

ayuda.

Ante un contexto histérico tan prolifero no es de extrafiar que el arteterapia empiece
a tomar una posicion mas estable. La necesidad de aunar criterios, para conseguir el
reconocimiento disciplinar y profesional, se hace cada vez mas evidente entre la mayoria de
los arteterapeutas que en un principio habian iniciado sus practicas profesionales de forma

aislada, tanto en EEUU como en Inglaterra.

En EEUU, los primeros esfuerzos por compartir conocimientos sobre la materia
comienzan a raiz de las publicaciones de la primera revista americana de arteterapia:
Bulletin of Art Therapy en 1966, gracias a la iniciativa de Eleonor Ulman y Bernard Levy.
Esto dio lugar a uno de los hitos mas trascendentes entre la comunidad de arteterapeutas
norteamericanos con la constitucion de la American Art Therapy Association, (AATT), en

1969, por Don Jones y Rober Ault.

En Inglaterra, se constituye la primera asociacion de arteterapia, British Association
of Art Therapists (BAAT), en 1964. Simultaneamente, en Francia se establece la Sociedad

Francesa de Psicopatologia de la Expresion.

Tras su constitucién, American Art Therapy Association y British Association of Art
Therapists empiezan a enfrentarse con la ardua labor de llevar a cabo los siguientes
objetivos asumidos.:

1. Establecer y regularizar los requisitos necesarios para la formacién académica del

arteterapeuta.
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2. Promover el intercambio cientifico a nivel tanto nacional como internacional entre la
comunidad de arteterapeutas con la organizacion de foros, debates, congresos,
conferencias, bibliografia, creacion de grupos de investigacion, etc.

3. Formular un coédigo ético normalizado que incluya los principios basicos de la
habilitacion del ejercicio profesional.

4, Conseguir la institucionalizacion publica de la formacion académica universitaria y de

la profesion del terapeuta artistico.

Entre 1970 y 1980, las iniciativas emprendidas por EEUU e Inglaterra comienzan a
extenderse de manera similar en el resto de los paises desde tres frentes distintos:

1. La creacion y expansion internacional de asociaciones.

2. La proliferacion de cursos de formacion.

3. Elincremento de publicaciones cientificas sobre la materia.

3.3. Los afios de consolidacién: Las décadas de los ochenta hasta la actualidad.

Institucionalizacion Profesional.

La década de los ochenta conlleva cambios importantes tanto en el terreno
profesional, como en la formacién académica y de la investigacién. Tras largas
negociaciones, EEUU e Inglaterra consiguen la institucionalizacion profesional del
arteterapia. Sin embargo, la normalizacién, a nivel nacional de los requisitos necesarios para
la formacion académica y la practica profesional del arteterapeuta como medida de control

de calidad, seguira en proceso de desarrollo durante la década siguiente.

En EEUU, los terapeutas creativos deciden formar una federacidon con sus
respectivas asociaciones para reivindicar sus derechos, a la hora de conseguir el

reconocimiento oficial de sus profesiones.

En Inglaterra, la BAAT consigue en 1980 el reconocimiento profesional del
arteterapeuta por parte del Ministerio de Sanidad y Seguridad Social, independizandose asi
de los terapeutas ocupacionales. En 1990, National Join Council for Social reconoce la

profesion.

A los arteterapeutas que realicen un trabajo clinico se les exige un compromiso de

supervision continua. El supervisor debe poseer formacion psicodinamica o algun
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entrenamiento similar ademas de haber pasado por una terapia personal como parte

indispensable de su educacion.
Las relaciones internacionales establecidas, tanto en EEUU como en Europa,

favorecen la difusion y el desarrollo del arteterapia en otros paises donde no dejan de nacer

asociaciones incluso en otros continentes.

4.- VENTAJAS DE LA TERAPIA A TRAVES DEL ARTE

Marinovic plantea que la experiencia del arte tiene la particularidad de permitir
integrar diversas funciones en un todo con sentido. Las principales ventajas mencionadas
por diversos autores y que se describen del trabajo con arte en proceso terapéutico, fueron

resumidas por Araya, Correa y Sanchez, a continuacion:

- Terapia no verbal: el trabajo con imagenes permite expresar diversas experiencias
simbdlicas tales como suenos, fantasias e imagenes del pasado, sin tener que traducirlos a
palabras.

- Proyeccion: el realizar un producto tangible, espontaneo, que no persigue un obijetivo
estético permite suponer que se relaciona con el mundo interno del autor, como una
proyeccion de su experiencia de vida. Se daria objetivacién de la realidad al ser la expresion
artistica un nexo entre el individuo y su experiencia interna.

- Catarsis: en el proceso de expresion platica se estimula la liberacion intensa de
emociones previamente contenidas. De esta manera se ayuda a abordar situaciones
conflictivas sin experimentar demasiada ansiedad.

- Disminucion de las defensas: el arte es un medio menos utilizado que el lenguaje y por lo
tanto es menos susceptible de controlar, de esta manera salen a relucir cosas inesperadas.

- Integracion del mundo interno y externo: el creador debe relacionar sus sentimientos e
impulsos internos con las impresiones externas, de esta manera estaria orientandose y
descubriéndose asi mismo y a su entorno desde una perspectiva diferente y novedosa.

- Experiencia gratificante: la experiencia creativa es gratificante en si, lo que lleva al paciente

a motivarse con el proceso terapéutico.
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5.- VENTAJAS DEL ARTETERAPIA Y PISCOLOGIA

A continuacién se hace un breve analisis desde una perspectiva psicoldgica, de las
ventajas del Arteterapia mencionadas anteriormente, para lo cual se cita a autores de
diversas corrientes.

Terapia no verbal: Araya C., Correa V. y Sanchez S. citan a autores como Perls, Zinker y
Jenning. Plantean que el lenguaje verbal ha adquirido un estatus exagerado en psicoterapia.
Desde una vision gestaltica la expresion verbal o no verbal es un potencial creativo natural
en todas las personas. En el proceso de “darse cuenta”, la persona encuentra sus propias
interpretaciones y sentidos a sus creaciones. En la teoria de los hemisferios, se plantea que
las primeras experiencias de vida son codificadas en imagenes. De esta manera la
expresion verbal no puede dar un significado preciso a algo que inicialmente no era verbal.
Por otro lado la comunicacion no verbal es vista como una metafora que permitiria una
interaccion entre lenguajes. Se avalaria su uso terapéutico, porque permite expresar en
forma sencilla lo complejo, comunicar los aspectos paraddjicos de la vida y todo esto
mediante el uso de recursos desconocidos, con su sabiduria organismica propia. Milner
propone que el arte es un método para reproducir los estados mentales que en la infancia
fueron una experiencia natural, de esta manera el simbolo es una frase esencial y reiterada
en una relacion saludable y creativa hacia el mundo.

Proyeccién: es definida por Dorsch como el desplazar hacia el exterior procesos interiores,
al experimentar o vivenciar cualidades subjetivas, que serian vistas como algo exterior. Por
otro lado la Gestalt define la proyeccién como el desplazamiento inconsciente de
sentimientos, impulsos instintivos, culpas y otros hacia situaciones u objetos distintos. Segun
Araya. Correa y Sanchez el crear un trabajo plastico sin perseguir fines estéticos y de
manera espontanea, hace suponer que se relaciona con el mundo interno creador, como
una proyeccién de su experiencia vital. Zinker (1978) plantea que la obra plastica permite
transformar la creacion plastica en una creacion patoldgica.

Catarsis: durante la experiencia estética las emociones son excitadas, exacerbadas y de
esta manera “purgadas” o eliminadas. Segun Araya, Correa y Sanchez, la catarsis se daria
cuando alguien se abstrae de la realidad concreta y actual, creando una situacién “como si”
fuese real. Con ello estaria aliviando sus temores y culpas. La capacidad de realizar
actividades “como si” estaria dada por el uso de la fantasia y las imagenes. El arte posee de
esta manera una cualidad catartica.

Disminucion de las defensas: defensa se define en psicologia como una de las fuerzas
instintivas fundamentales en la relacion con el mundo exterior como respuesta a lo que se

experimenta como amenaza o activamente como ataque, lucha o conflicto. Se encuentra
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siempre en los distintos tipos de conducta y de excitacion. El arte, al ser un medio de
expresion menos familiar, puede llevar a que surjan elementos inesperados, contrarios a la
intencion del creador. Ulman (1975) afirma que esto acelera el proceso terapéutico, porque
permitiria reconocimientos inesperados, que suelen conducir al insight, al aprendizaje y al
crecimiento.

Integracién del mundo interno y externo: la actividad artistica permite extraer orden del
caos. La persona realiza en este proceso una sintesis entre los sentimientos, impulsos
internos y las impresiones externas. En el proceso creativo podra descubrirse a si mismo y
al mundo externo desde una perspectiva diferente, estableciendo una relacién entre estos.
Al ser la expresion plastica un lenguaje simbdlico, de menor control consciente, permite
acceder a contenidos tanto del inconsciente personal como colectivo. Esto facilita el
reconocimiento de la sombra o de aquellos aspectos que la consciencia ha dejado de lado.
Experiencia gratificante: para Ulman (1975) el arte es una experiencia gratificante, que se
relaciona con la posibilidad de expresar deseos y fantasias, de construir un mundo simbdélico

en que cada parte refleja al creador con su gratificacion narcisista.

6.- LA AUTOESTIMA RELACIONADA CON LA EXPRESION Y EL Si MISMO EN EL
ARTETERAPIA.

Se define la expresion artistica como un conjunto de manifestaciones objetivas
observables, de las que se deduce el estado animico de la persona. El arte, se convierte en
una expresion objetivada. Dice Wadeson (1980) que la expresién plastica es espacial,
careciendo de reglas sintacticas y temporales, asi se logra representar relaciones y
procesos simultaneamente. Por otro lado Gardner plantea que la expresién plastica posee
una riqueza y flexibilidad que la hace propicia a la expresiébn de emociones, logrando
entregar una imagen mas rica y colorida de la realidad. En la expresion que se desarrolla en
el Arteterapia existia un mayor conocimiento de si mismo, puesto que existe una conexion
con el mundo interno; define el si mismo como una expresion que alude al hecho de que
simultaneamente el sujeto vivencial es consciente de su propia vivencia y se convierte a si
mismo en objeto. Esta expresion de si mismo presentaria una trascendencia en relacién a
los contenidos cambiantes de la consciencia. La expresion y la comprension personal a
través del arte seria la naturaleza de la creatividad, que se encuentra presente en una
terapia artistica. Al estimular la creatividad a través de la expresidn, se estaria también

desarrollando la creacion de soluciones vitales (Wadeson 1980). Agregan diversos autores,
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que en el proceso de creaciéon plastica se estimula un mayor conocimiento de si mismo, a
través de explorar el mundo simbdlico personal y los procesos psicolégicos de esta vivencia.
Rhyne Janie (1979), considera que la terapia artistica busca la expansién del darse cuenta
en relacion a si mismo y su ambiente, la expansion de si mismo, el desarrollo de la
espontaneidad, la capacidad de goce y el asumir responsabilidad por la propia vida. Kramer,
(1974) y Malchiodi (1988) plantean que la terapia artistica entrega contencion, apoyo vy
proteccién, donde la persona puede experimentar los cambios necesarios en su vision de si

mismo y del mundo.
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CAPITULO VI

ARTE, SINDROME DE DOWN Y ADOLESCENCIA.
INFLUENCIA DESDE LA PSICOLOGIA COMUNITARIA
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1.- INTRODUCCION

Cualquier medio artistico es una oportunidad para poder reivindicar el derecho a ser
uno mismo. Mediante la manifestacion artistica, el artista proyecta su nivel de identidad y
provoca en el espectador reacciones, ya sean positivas 0 negativas. La devolucién de esas
reacciones retroalimentan al artista haciendo que éste estimule su nivel de autoestima,
favoreciendo la utilizacion de sus recursos internos, descubriéndose a si mismo dentro de

todas sus posibilidades.

En las personas con sindrome de Down este proceso es igual, aun cuando se ve
reforzado por disponer de un medio que le da la posibilidad de ser reconocidas, potenciando

su valor como personas en el entorno social.

Se intenta demostrar que el mundo del arte es posible en el mundo diverso, pudiendo
hablar de ello sin una postura reivindicativa y si asertiva. Contando con un espacio, en el
que el arte es algo de todos y para todos, y cuando tenemos en cuenta que es un medio de
expresion, comunicacion y desarrollo personal del ser humano, y que es un medio accesible

para todas las personas independientemente de sus capacidades.

Hace casi tres décadas aparecieron en distintos lugares de Europa compafias que
incorporaban a su engranaje artistico personas con diversidad funcional. Estas companias
planteaban en casos diversos la integracidon a partir de las representaciones publicas de los
espectaculos, dando cuenta de la labor a nivel educativo y social que podia tener el arte
escénico, asi como la incorporacion de las personas con diversidad funcional a esta
propuesta por entonces novedosa. Estas compafiias pioneras, que, en algunos casos, se
siguen manteniendo, han sido lanzaderas de otros proyectos. Compafiias como Psicoballet
de Maite Ledn, Crei-Sants, El Tinglao, ANADE, Danza Mobile, Moments Arts, Flick-Flock,
Compania Faula Teatre, Compafiia ASSIDO, Cia. Danzadown son un ejemplo en donde
personas con sindrome de Down ha participado como ejecutantes de arte, desde el ocio o lo

profesional.

En el afo 2006 nace en Argentina la Asociacion Argentina de Arteterapia, la cual
tiene como propédsito la promocion del desarrollo, representacién y capacitacién de
arteterapeutas para su actuacion en los diferentes dispositivos en los que se desenvuelvan,
tanto publicos como privados. A tal fin se ocupa de difundir la practica del arteterapia, sus

conocimientos y desarrollos, promueve integracién en todas las areas del campo de la salud
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y favorece la inclusion de la practica en todos los niveles de atencidon del sistema total de
salud, promueve y estimula la investigacion en arteterapia, entre otros. Es asi que muchas
fundaciones e instituciones, se han animado a utilizar el arte como herramienta, encontrando

en éste, resultados admirables.

Tres aspectos fundamentales en este panorama son: la educacién desde el arte, la
inclusion desde el ocio artistico de la persona con sindrome de Down y la manifestacion de
proyecciones profesionales personales o a través de compafiias o instituciones de personas
con sindrome de Down, abarcando y afianzando una vision de conjunto en la que se
apuesta por la integracion plena de estas personas, y en mas, de todo el espectro de la
sociedad que componen las personas con diversidad funcional, personas con discapacidad,
personas con eficiencias, derechos y deberes, con responsabilidades necesarias atendiendo

y dependiendo de su capacidad.

2.- EL ARTE ES DE TODOS Y PARA TODOS

Llegar a formar parte del mundo del arte supondria superar previamente otras
muchas metas sociales como son: la escolaridad obligatoria, el acceso a técnicas
instrumentales basicas (lectura, escritura, etc.), la participacion en la vida social propia, la
ocupacion respetada del tiempo libre y de ocio, el empleo con apoyo en empresa ordinaria,

la capacidad de eleccion y decision sobre su propia vida.

La propuesta seria basicamente, encontrarnos realmente dentro, sintiendo un
permiso real y maduro de una sociedad mas preparada, mas plural y solidaria. Para que asi,

puedan tener todos, la oportunidad de ser, estar y crecer dentro del arte.

Las terapias artisticas abarcan una amplia realidad de personas, que se pueden ver
beneficiadas por sus efectos; estan dirigidas a todas las personas, sin excepcion. Pueden
ayudar a cualquiera y ser Utiles para desarrollarse plenamente y vivir en armonia consigo
mismo y con los demas. El arteterapia puede ayudar en el desarrollo como asi también a
explorar los sentimientos de aquellas personas que sufren problemas psicoldgicos,
desequilibrios emocionales, patologias severas, o algun sindrome, como en este caso,

sindrome de Down.
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Este lenguaje y esta otra forma de expresion resultan adecuados para cualquier
persona, pero idoneas para aquéllos que poseen alguna limitacion o se vean privados en
mayor o menor medida de las actividades normales. Pensemos que el arte puede incluso
ser la unica forma de comunicacidon que posean. De ahi, la importancia del arte para
compensar esas privaciones o para personas cuya utilizacion del lenguaje o comprension de
las palabras es parcial o inexistente. Encontrar el medio artistico para cada persona puede

demostrar ser particularmente apropiado y beneficioso.

La importancia del uso del arte como herramienta terapéutica es indiscutible, no sélo
para el desarrollo intelectual, sino mental. La libre expresién a través de actividades
artisticas ayuda en los diferentes procesos psiquicos y psicolégicos de las personas. En
este sentido, es necesario que existan personas capacitadas y preparadas para poder

ayudar a colectivos que necesiten de los beneficios del arte.

2.1. De la discapacidad hacia las multiples y diversas capacidades

Para hablar de este tema consideramos necesario preguntarnos cémo percibimos a
las personas con sindrome de Down, pues de esto dependeran todas las actuaciones y el

modo en que las establezcamos de una manera u otra.

A lo largo de la historia, las personas con discapacidad han pasado por ser recluidas,
tener una mera asistencia en cuestiones primarias y basicas, ceder sus ideas y sentimientos
y el control de su vida a los demas, y de ahi, paso a paso, han empezado a ocupar en la
actualidad bien merecidos espacios dentro de la sociedad, los que les tocan, como a

cualquiera, ni mas ni menos. (Vallesta, Vicaino, Diaz, 2007)

Decidir dar la oportunidad en el arte, con ilusiéon y paciencia, para el arte y con el
arte a las personas con sindrome de Down, teniendo en cuenta el punto de vista de: “Todo
por ellas pero no sin ellas”, obligando a una actuacién que estuviese marcada por sus

necesidades y no por los propios intereses como terapeuta o como institucion.

Y es asi, mirandonos a nosotros mismos, sin perder de vista lo que va aconteciendo
en el panorama social, como ha ido surgiendo una forma de hacer posible el Arte en la

diversidad.
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2.2. Metodologia centrada en la persona

Debemos centrarnos en la propia persona con discapacidad, en este caso con
sindrome de Down, cada una con su nombre y apellidos, en su realidad, necesidades, y
posibilidades, en su caracter individual, alejandonos de métodos unicos y técnicas
exclusivas y parciales, y analizando los diferentes lenguajes de las artes, con sus
posibilidades expresivas, comunicativas y creativas. Al centrarnos en la propia persona y en
sus necesidades y posibilidades, se aborda el arte como posible en la diversidad, y se lo

tiene en cuenta desde distintos ambitos o dimensiones.

Se considera que una persona puede estar en uno o en varios ambitos a la vez, o

hacer un recorrido por ellos. (Vallesta, Vicaino, Diaz, 2007):

a) Dentro del ambito rehabilitador y terapéutico, el arte es una herramienta para la mejora 'y
compensacion de déficits, apoyandose en las posibilidades personales y en relacion a
diversas variables:

- motricidad y locomocion limitadas en relacion a si mismo y con el espacio

- niveles cognitivos diversos

- percepcidn y sistemas sensoriales distorsionados

- trastornos conductuales y adaptativos

- dificultades de comunicacién y expresion en relacion a los medios comunicativos
habituales

- niveles de autoestima poco elevados.

- dificultades de integracion social.

b) El arte en el ambito educativo y formativo: se pretende ensefar y aprender técnicas
establecidas para llegar a un dominio de los diferentes lenguajes de las artes, conociendo
sus elementos, y en relacion a niveles de integracion y normalizacion en todas las materias
formativas y al uso de los lenguajes de los medios artisticos. El derecho al acceso a

cualquier ambito de la vida.

c) En el ambito artistico, como objeto en si mismo, el arte por el arte, sin ninguna pretension
ultima rehabilitadora o formativa, simplemente como disfrute personal, porque me gusta,

porque me atrae, en mi tiempo de ocio y en mi tiempo libre. Esta en relacién con la libertad y
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derechos de las personas por su propia condicion, y con los niveles de integracion en cuanto
a capacidad de eleccion y decision, como personas que quieren utilizar el arte y los

lenguajes que lo forman y como personas con necesidad de superacion.

d) En el ambito profesional. El arte y el artista como profesion, como opcién personal y

proyecto de vida, en relacidén a personas con diversas capacidades que quieren ser artistas.

Se cree que el centrarnos en uno solo de estos ambitos depende de la necesidad de

la persona y de sus posibilidades, y no de las necesidades de la organizacion o institucion.

2.3 Centrados en el proceso

Durante afios, y aun hoy en dia, nos encontramos en el arte con iniciativas que tan
solo consideran el producto resultante. Pues bien, contemplamos que, ademas, el proceso
creativo para llegar o no a ese producto, es igual o mas importante. Y se considera el
proceso creativo como aspecto fundamental de la utilizacién del arte, aun cuando también
se tiene en cuenta el producto u obra artistica resultante como parte ultima del proceso

comunicativo que todo artista pretende.

Para poder llegar a un proceso creativo es necesario que la persona entre primero en
una experiencia de vivencia a través de diversos estimulos externos. Dichos estimulos se le
pueden propiciar en talleres y actividades con las distintas disciplinas artisticas como son:
Artes Plasticas, Musica, Danza, Teatro, y en un marco ludico que le haga explorar sus
posibilidades individuales y de relacion con los demas. Dentro de esta fase de vivencia,
huimos de la imposicién de técnicas y de modelos de imitacion, provocando y potenciando
en la persona sus niveles de expresién y comunicacion. En este punto y en el desarrollo en
el tiempo, nos encontramos con niveles de identidad, limitaciones, capacidades, gustos,
preferencias y experiencias que nos sitlan en un marco de percepcion propioceptiva,
exteroceptiva e interioceptiva. Dicha percepcion nos hace descubrirnos y posicionarnos con
el arte y sus elementos a la hora de utilizarlos por uno mismo. Es asi como va surgiendo en
la persona la intencionalidad del uso de determinados elementos artisticos frente a otros. Y

va apareciendo el proceso creativo propio y el desarrollo de su persona.
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Cuando la persona muestra y comunica a los demas su creacion, la respuesta de los
otros provoca una retroalimentacion que le hace volver a mirarse a si misma y a su obra,

reiniciandose otra vez el proceso. (Vallesta, Vicaino, Diaz, 2007)

Se apoya el desarrollo de procesos creativos en los adolescentes con sindrome de
Down desde esta perspectiva, teniendo en cuenta que este proceso es largo en el tiempo e

individual y aun cuando se llegue a €l en un marco grupal.

COMO APOYAMOS EL DESARROLLO DE PROCESOS CREATIVOS
EN LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

l

Partimos de un estimulo externo variable
(palabra, imagen, sonido, musica, texto,...)

provocado con intencionalidad

'

Que lleva a una experimentacion y vivenciacion frente al estimulo

Posteriormente de esa experimentacion, vivenciacion, la persona hace

una eleccién y estructura-ordena aquello que quiere

,

Muestra su eleccién a los demas, analizando o explicando por qué lo ha

elegido.

.

Recibe una devolucion de los demas
con ese material elegido (movimiento, trazo,...)

reelabora su produccion

Con todo esto tenemos en cuenta el arte como medio que comunica lo interno y
propio con lo externo, y que conlleva un desarrollo personal. Como manifestacion de

sentimientos y creatividad y no como imitacion, con medios unicos de comunicacion por las
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distintas formas y maneras de expresion que permite. Por ello se plantean los siguientes

fines generales, teniendo en cuenta principalmente las necesidades propias de las personas

con sindrome de Down y desde un concepto global del ser humano:

e Desarrollar y favorecer el movimiento, el cuerpo y su lenguaje en relacién a: canales
perceptivos y sensoriales, reflejos, dinamica general, coordinacién motora, equilibrio,
esquema corporal.

e Estimular y ampliar la capacidad perceptiva y cognitiva.

e Favorecer la capacidad verbal y no verbal.

e Desarrollar la capacidad ténico-emocional.

e Favorecer la expresion personal a través de los distintos lenguajes artisticos y la
creatividad.

e Aumentar la autoestima y la seguridad personal.

¢ Desarrollar la identidad de uno mismo.

¢ Posibilitar el acceso a los medios artisticos como disfrute personal.

e Favorecer la integracién social y cultural del colectivo con diversas capacidades.

¢ Ofrecer la posibilidad de la profesionalizacion.

No sodlo seria trabajar con el arte, sino que esta actividad surge dentro de un conjunto
mas complejo de acciones en el que se contemplan otras necesidades del adolescente con
sindrome de Down, para desarrollar una vida lo mas plena posible y con un nivel de calidad
en cuanto bienestar emocional, bienestar material y fisico, relaciones interpersonales,
autodeterminacién, inclusion social y derechos. Tales como la intervencion del lenguaje,
apoyo motor y cognitivo, desarrollo de la autonomia personal, formacion profesional,

autodeterminacién, empleo con apoyo, talleres ocupacionales, ocio y tiempo libre, etc.

3.- EL VALOR DEL ARTE EN LOS ADOLESCENTES CON NECESIDADES EDUCATIVAS
ESPECIALES

3.1. Adolescenciay sindrome de Down

La adolescencia, como etapa de la vida bien definida, tiene caracteristicas propias.
Al tratarse de una edad con cambios bruscos, que comprometen los ambitos

biopsicosociales, no es facil para muchos adolescentes. Desde el punto de vista biolégico,
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se adquiere la capacidad reproductiva y por lo tanto se inicia el interés por el otro sexo. Otra
de las tareas que se espera que sea cumplida, desde el punto de vista psicoldgico, es la
aceptacion de su propia imagen corporal, dentro de la tarea basica que es la busqueda y

consolidacion de su propia identidad.

Esto se realizara con mayor o menor dificultad en la medida que el adolescente
cuente con condiciones personales, como una alta autoestima o una buena comunicacion
con los padres. Este adolescente se encontrara en mejores condiciones para no caer en
situaciones de riesgo, como es el caso de un embarazo no deseado, por ejemplo, por un
inicio de vida sexual activa precoz, con las consiguientes secuelas psicosociales que los

comprometen a ellos y su hijo. (Erikson, 1996).

Las tareas mencionadas previamente, se hacen mas complejas para el adolescente
con sindrome de Down. Esto sin duda afecta la aproximacién a la vida en pareja, ya sea con
una serie de mitos que hacen que este adolescente margine de su vida la posibilidad de
acceder a una vida sexual feliz, o al revés, aferrandose rapidamente a relaciones de pareja

intimas, pensado que no volvera a tener otra oportunidad. (Blum, 1994)

Las cifras muestran que el sindrome de Down es la discapacidad del intelecto mas
frecuente en el mundo, pero a pesar de ello ignoramos mucho de lo que sucede con quienes
lo padecen cuando llegan a la adolescencia y vida adulta. Poco se sabe de la existencia de
las personas que nacieron con sindrome de Down durante la adolescencia y vida adulta,
quiza porque hasta hace relativamente poco era habitual que la gran mayoria de los
miembros de esta familia murieran antes de llegar a la pubertad. En la década de 1930 un
individuo con esta condiciéon moria, en promedio, a los nueve afios de edad, pero esto ha
cambiado de manera muy positiva, al grado de que en la actualidad su expectativa de vida

se encuentra entre los 50 y 60 afios.

La razén de esta longevidad se basa en los avances, tanto de la medicina como de la
psicologia, en el ambito de la salud mental. Ahora pueden tratarse con éxito la mayoria de
los trastornos asociados al sindrome en referencia, sobre todo aquellos relacionados con
cardiopatias (enfermedades del corazon) e hipotirodismo (baja actividad de la glandula

tiroides, misma que interviene en multiples funciones dentro del organismo).

Como todos los seres humanos, quienes poseen sindrome de Down experimentan
cambios biolégicos en su organismo durante la pubertad. Por su condicién, el llamado

natural de la sexualidad debe estar rodeado de informacion para que los adolescentes



108

comprendan qué es apropiado y qué no, es decir, deben aprender a diferenciar entre las
conductas publicas y privadas para no ofender a los demas, asi como a defenderse de algun

tipo de dafio o abuso sexual.

Los adolescentes con sindrome de Down tienen caracteristicas sexuales y deben
aprender a manejarlas, como por ejemplo en el caso de las mujeres, quienes deben conocer

su periodo menstrual y saber qué medidas higiénicas deben seguir.

Los jovenes desarrollan en la mayoria de los casos atraccién heterosexual y
establecen parejas en las que prevalece el respeto. Lo primero que hay que tratar
ensefarles es a relacionarse consigo mismos y a que entiendan que esta permitido que se
observen, y que la masturbacion es una conducta privada, para que las relaciones entre
ellos carezcan de exhibicionismos. Asi, cuando tengan una relacién con otra persona podran

diferenciar cuando ciertas conductas son o no adecuadas.

Es imposible comparar a un chico con sindrome de Down con aquellos que nacieron
sin ninguna deficiencia intelectual, por lo que las instituciones que les ofrecen atencion
académica deben adaptarse para otorgarles conocimientos necesarios y utiles que puedan
aplicar en su vida cotidiana. Parte importante de la educacion consiste en enfrentar al
adolescente con sindrome de Down con su realidad. Se trata de que asimile sus limitaciones

al tiempo que se fomente la realizacién de todo aquello que si puede hacer.

Cuando se empiece a confiar mas en las habilidades y destrezas de los adolescentes

con sindrome de Down tendremos personas mucho mas seguras y orgullosas de si mismas.

3.2. Aportacion del arte en adolescentes con sindrome de Down

El dibujo es un acto complejo en el que interviene el cerebro y la mente. Para dibujar
necesitamos la maduracién y participacién de muchas estructuras mentales. Asi mismo, la
creatividad esta asociada con la inteligencia y durante mucho tiempo se consider6 al
individuo poco inteligente, incapaz para desarrollarse creativamente. Hoy se conciben varios

niveles de creatividad segun el cociente intelectual.

El nivel de creatividad en cualquier adolescente que padece un déficit cognitivo es

limitado. Sélo aquéllos de cociente menor de treinta no desarrollan apenas conductas
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creativas. Frecuentemente, los adolescentes con alguna alteracion cognitiva padecen
trastornos del lenguaje o de movimiento, pudiéndoles causar aislamiento e inadaptacion

social.

Las actividades creativas juegan un papel esencial para favorecer la expresion
espontanea, la comunicacion, la percepcioén, la organizacion espacio-tiempo, etc. en estos
adolescentes. La danza es una muestra de que, tanto paraliticos cerebrales como
adolescentes afectados de sindrome de Down o encefalopatias, son capaces de crear

belleza y bailar con la disciplina de auténticos profesionales.

Adolescentes que padecen este sindrome, encuentran que su vida se ha relacionado
intimamente con el arte y son las cualidades del mismo las que suavizan y ayudan a superar
de alguna manera los problemas que poseen, haciéndoles sentirse mejor y satisfechos con

ellos mismos.

4.- EL PERFIL DEL PROFESIONAL QUE CONDUCE LOS TALLERES

El profesional del que depende la actividad relacionada con el arte ha de tener
conocimientos del arte en si: Danza, Artes Plasticas, Musica, etc; pero también algo mas en
relacién a la dinamica de grupos, aspectos rehabilitadores y terapéuticos, conocimientos
sobre la diversidad, etc., y no ha de trabajar solo sino dentro de un equipo multidisciplinar.
Ha de tener gran capacidad de empatia, de observacion, de resolucién. (Vallesta, Vicaino,
Diaz, 2007).

La integracién de las artes es posible dentro del mundo de la diversidad y, si cabe,
mas posible en éste que en el mundo de los que se consideran “perfectos” y que piden

“perfeccidén” en la ejecucion del proceso artistico.

El arte es asi considerado como medio con capacidad para hacer de lo distinto y

diverso algo bello.
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5.- LA PSICOLOGIA COMUNITARIA: MEDIO PARA LA UTILIZACION DEL ARTE EN EL
SINDROME DE DOWN

El marco tedrico del que se partio fue la Psicologia Comunitaria, entendiendo ésta
como “disciplina cientifica que tiene por objetivo ocuparse de aspectos que constituyen la
esencia de lo humano. Impulsada a llegar lo antes posible a la solucion de los problemas

que surgen” (Saforcada, 1999).

Todo trabajo comunitario contiene siempre una concepcion de comunidad mas o
menos explicita, que rige las relaciones entre investigadores o interventores sociales, segun

el caso, y los miembros de la comunidad

Se trata de un grupo social dinamico, histérico y culturalmente constituido y
desarrollado, preexistente a la presencia de los investigadores o interventores sociales, que
comparte intereses, objetivos, necesidades y problemas, en un espacio y tiempo
determinados y que generan colectivamente una identidad, asi como formas organizativas,

desarrollando y empleando recursos para lograr sus fines.

Otra de las caracteristicas de la Psicologia Comunitaria son sus principios
fundamentales que son los siguientes:
1. Autogestion de los sujetos que constituyen su area de estudio, es decir a que toda
transformacion repercute sobre todos los individuos involucrados en la relacién comunitaria.
2. El centro de poder o empoderamiento recae sobre la comunidad, contraponiéndose a
cualquier forma de paternalismo, autoritarismo o intervencionismo.
3. La unién entre la teoria y la practica son fundamentales para lograr una accién

integradora y comprensioén verdadera de la situacion.

Una comunidad es un grupo en constante evolucidn y cambio dinamico, que es

anterior al observador.

En la psicologia comunitaria, los investigadores y sujetos estan del mismo lado en la
relacion de estudio, pues ambos forman parte de la misma situaciéon y evolucionan en

conjunto en la intervencién.



111

El psicologo comunitario es sindbnimo de agente de cambio, actia sobre el individuo,
la familia y la comunidad a través del estado y la sociedad civil, en equipos
interdisciplinarios, se enfrenta a un mayor compromiso politico y ciudadano, en tanto esta

involucrado en acciones tendientes al bienestar y salud de la comunidad en donde trabaja.

“‘Debe adaptarse rapidamente a los cambios, percibir las dificultades probables,
implementar nuevas conductas o respuestas, ponerse en el lugar del otro, despojarse del
Modelo Psicolégico Hegemodnico, manejar el tripode de aprendizaje participacion-afecto-
autoridad, apuntalar como ejes centrales: salud-grupo-comunidad-prevencion, articular las
necesidades de las instituciones con la comunidad, participar-investigar-redefinir-accionar-
concientizar-evaluar-programar-comprometer. Como hechos de una misma realidad y de un
mismo momento y en los cuales deben estar involucrados todos los actores sociales,” Rosi

Pérez.

Requiere una mayor utilizacion de las ideas de las otras ciencias sociales, las cuales
enriquecen su tarea y sostienen el deseo de convertir a la psicologia en algo disponible y util
a un espectro mas amplio de la poblacion y que estos servicios estén mas cerca de la

poblacion a la que sirven y menos orientados a lo médico.

Tomando a Consuelo Contreras Largo (2005), quién destaca el papel del nifio como
sujeto de derecho, participante activo y directo de la realidad social en la que vive, portador
de una vision de mundo, de su propio mundo y realidad, también portador de una historia de
vida, de un conjunto de experiencias vitales y conocimientos que ha incorporado y elaborado
en un proceso de aprendizaje con su medio. El nifio y el adolescente es una persona

humana poseedora de un conjunto de recursos y potencialidades.

Asimismo las necesidades dejan de ser entendidas como carencias, pasando a
constituir derechos exigibles o ejercibles de acuerdo al conjunto de potencialidades posibles

de realizar por los individuos, grupos y comunidades, en la sociedad en la que habitan.

La exclusiéon implica el quiebre absoluto del principio de igualdad entre las personas
como miembros de una sociedad, que es principio basico de la ciudadania. Esta
manifestacion puede visualizarse a través del aislamiento, ruptura o no participacion tanto
de la red de relaciones sociales que conforman su entorno, como de los beneficios sociales

y culturales que permiten su integracion.
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De aqui la importancia de trabajar con un grupo de adolescentes con sindrome de
Down, partiendo de la idea de igualdad, de que son personas con los mismos derechos y
necesidades que el resto, de que son sujetos de derechos, activos y directos de la realidad
social en la que viven, por lo cual no podemos ignorarlos, ni permitir que sean excluidas.
Adolescentes con una gran cantidad de recursos y potencialidades, que le pueden ser Utiles

al resto de la comunidad a la que pertenecen.

Max Neef (2001) propone una perspectiva, destinada a abrir nuevas lineas de
accion; propone un Desarrollo a Escala Humana. Tal Desarrollo se concentra y se sustenta
en la satisfaccion de las necesidades humanas fundamentales, en la generacion de niveles
crecientes de autodependencia y en la articulacién organica de los seres humanos con la
naturaleza y la tecnologia, de los procesos globales con los comportamientos locales, de lo
personal con lo social, de la planificacién con la autonomia y de la sociedad civil con el
Estado. Para el logro de tales objetivos propone la teoria de las necesidades humanas para
el desarrollo. Destacando la ineludible necesidad de adoptar un enfoque transdisciplinario
para tal fin. Plantea la necesidad de un indicador de crecimiento cualitativo de las personas,
refiriendo que el mejor proceso de desarrollo sera aquel que permita elevar mas la calidad
de vida de las personas. Esta Ultima dependera de las posibilidades que tengan las
personas de satisfacer adecuadamente sus necesidades humanas fundamentalesEs preciso
examinar en que medida el medio reprime, tolera o estimula que las posibilidades
disponibles 0 dominantes sean recreadas y ensanchadas por los propios individuos o grupos

que la componen.

La distincion entre necesidades, satisfactores y bienes econdémicos reside en que, las
necesidades no son solo carencias sino también y simultaneamente, potencialidades
humanas individuales y colectivas; los satisfactores, son formas de ser, tener, hacer y estar,
de caracter individual y colectivo, conducentes a la actualizacion de necesidades; y los
bienes econdmicos son objetos y artefactos que permiten afectar la eficiencia de un
satisfactor, alterando asi el umbral de actualizacidon de una necesidad, ya sea en sentido

positivo o negativo.

Se cree muchas veces que lo que ocurre con estas personas que padecen sindrome
de Down, es justamente que no se les presentan las posibilidades adecuadas para poder
alcanzar esta calidad de vida, a través de la satisfaccion de las necesidades humanas, y por
ende no alcanzan los niveles progresivos de autonomia. Esto podria explicarse a partir de lo

que refiere Max Neef, sobre lo que culturalmente esta determinado como satisfactores de
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las necesidades humanas. Las personas discapacitadas comparten las mismas necesidades

que el resto, la diferencia radica en los satisfactores de éstas.

Considerando que las necesidades son potencialidades y pueden llegar a ser
recursos, uno de los objetivos de este proyecto fue justamente captar dichas necesidades y
transformarlas en potencialidades a partir de los encuentros realizados. (Por ejemplo la
necesidad de integracion puede llevarlas a explotar la capacidad de sociabilizarse y asi
llegar a conformar un grupo de amigos). En este proyecto seran de gran utilidad, ademas de
los recursos econdmicos, recursos No Convencionales tales como: la creatividad, la ayuda

mutua, el apoyo institucional.

Por otro lado, Mario Testa nos indica que para llevar a cabo el pensamiento
estratégico es necesario la participaciéon de actores sociales, estos son quienes cargan
sobre sus hombros la responsabilidad de poner en movimiento el pensamiento, puesto que
es a través de su comportamiento como se logra alcanzar los objetivos propuestos. Los
mismos pueden ser tanto individuales como actores colectivos, entendiendo a los mismos
como una agrupacion de sujetos individuales transformados en actores sociales. Se hace
hincapié en que los actores sociales que llevan a cabo la planificacién estratégica y su
posterior ejecucién, lo realizan en un escenario, el cual implica un espacio donde se
desarrolla la accion. La planificacion debe estar puesta en el contexto correspondiente. Esto
implica que de ninguna manera las pautas pueden ser fijas y rigidas porque dependen del
contexto. La idea de escenario implica la de un espacio continente donde se desarrolla la
accién que es objeto de las actividades. Es necesario lograr una conciencia social, esta es
una forma de conocimiento colectivo que conforma una base comun de comprensién de
problemas de distinto tipo. Es muy importante desde el punto de vista comunitario lograr una
conciencia social debido a que es la sociedad quien debe tomar un conocimiento colectivo
acerca de la discapacidad, para que las personas que posean algun tipo de discapacidad

puedan integrarse a la comunidad

Mirta Videla (1997), considera a la salud como derecho social basico y universal, un
proceso social de construccion que implica niveles progresivos de conciencia, visualizacion
y resolucidon de contradicciones, aprendizaje. Realiza un abordaje de la tematica desde la
complejidad. Dentro de este marco la funcion del psicélogo es, la de facilitador de los
procesos de participacion en los que la comunidad diagnostica sus problemas y se apropia o
genera los recursos para solucionarlos. La meta de “salud para todos” solo sera posible si se
concreta la absoluta participacion popular, lo cual significa que sélo se alcanzara la salud

para todos, si la abordamos entre todos. Este objetivo sélo es factible con un pleno
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desarrollo de una conciencia sanitaria popular, para facilitar el conocimiento de los
problemas que aquejan a cada persona y las medidas efectivas e integrales que sirvan para
solucionarlos. Facilitar este objetivo es una de las tareas de los psicélogos, entendidos como
profesionales al servicio de un cambio social con equidad y real justicia social. Para ello es
necesario realizar actividades preventivas a nivel de la salud comunitaria, con el pleno
conocimiento de que se oponen algunos obstaculos: el autoritarismo, la corrupcién
administrativa, la burocracia, el individualismo, la hipocresia social, la falta de ética, el
peligroso contacto del modelo médico hegemodnico, la omnipotencia y el desmedido afan por

el poder y el dinero.

El trabajo grupal y comunitario en prevencion consiste en intentar el reconocimiento
del problema y su significacion en esa comunidad, de donde surgen de inmediato los
recursos propios que deben movilizarse, para convertir al problema en un problema de
todos. Prevenir es solamente facilitar recursos para el desarrollo de acciones de
autocuidado, es desarrollar programas de promocion creados por la misma comunidad, es
poner al alcance de los que mas lo necesitan la informacion necesaria que les permita

cuidarse y saber que tienen derecho, por qué deben organizadamente luchar.

Se considera a la educacion como un proceso de intercambio, de mutuo
conocimiento y de mutuo crecimiento social e individual. La educacion para la salud, es una
empresa de amplio espectro que no puede ser delegada en manos de los expertos o
profesionales, sino que implican estrategias de promocion y desarrollo, en los que la
comunidad debe asumir un protagonismo efectivo, partiendo de necesidades reales y
sentidas de la poblacién, con respecto de sus propios criterios en materia de salud y

enfermedad, y utilizacion de sus recursos naturales.

El eje de este proyecto se encuentra en la Promocion y Prevencion Primaria de la
Salud, a partir de promover la participacion activa de la comunidad, interiorizandose asi del
gran aporte que los talleres artisticos producen en el desarrollo de los adolescentes con
sindrome de Down, lo cual ya es en si un hecho de salud. La funcién como psicélogo
comunitario seria facilitar los procesos de participacién de la comunidad (padres, hermanos,
profesionales, nifias), en donde la comunidad diagnostique sus problemas y se apropie y
genere recursos para solucionarlos; siendo agentes de cambio y no indispensables para el

mismo.

Uno de los problemas que presenta la comunidad es el hecho de que en la institucién

las terapias se llevan a cabo de manera individual, por lo que se planteo la necesidad de
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realizar talleres artisticos grupales; permitiendo esto asociar a la institucién a la salud y no
s6lo a las patologias por las que concurren a la misma, como también, favorecer a partir de
estos encuentros, el desarrollo de estos adolescentes. El trabajo consiste en realizar
diferentes encuentros, donde se realizaran actividades principalmente de caracter artistico,
tales como: teatro, danza, cocina, trabajos en arcilla, juegos, collage, etc. Siendo éstos un

medio, un instrumento para lograr la “accién y no la solucion”.

Bleger (1966), fue quien sefial6 el camino de los psicélogos como “agentes del
cambio social” y la necesidad de que se incluyeran dentro de las tareas comunitarias y
preventivas. Jerarquiza la importancia del trabajo interdisciplinario, o que él llama trabajo en
equipo o trabajo grupal. Parte de un concepto para él esencial: la funciéon social del
psicologo y la trascendencia social de la psicologia. La funcién social del psicélogo es la
salud publica y dentro de ella la prevencion. Destaca reiteradamente la necesidad de
promocion de un mayor equilibrio, de un mejor nivel de salud popular, a partir de lo cual
remarca la necesidad de que la prevencion se traslade de la enfermedad a la salud, y con
ello a la atencién de la vida cotidiana de los seres humanos. Con respecto al psicologo en la
comunidad, la afirmacién contundente de que se debe promover bienestar y no solamente
curar, apunta a la necesidad de dirigirse a las condiciones de vida en lugar de crear
instituciones donde se atiende exclusivamente gente enferma, alejadas de la posibilidad de
administracion y planificacion de los conocimientos y técnicas para atender la relacion
interpersonal, que es el factor patdgeno de nuestra civilizacion. Al referirse especificamente
a la promocion, integrada para él dentro de la salud publica y la higiene mental, coloca la
esfera de actuacién del psicologo dentro de la comunidad misma, sobre todo en lo que se

refiere a las condiciones vy tipo de vida que se desarrolla en la comunidad.

Paulo Freire afirma que nadie educa a nadie, pero al mismo tiempo nadie se educa
enteramente solo. Al favorecer espacios de intercambio, de contencién y participacién, al
promover redes sociales y una satisfactoria utilizacion del tiempo libre se esta contribuyendo
a la prevencién de problematicas tales como: dependencia, falta de sociabilidad,

marginacion, no aceptacion, rotulacion, no adaptacién a normas sociales.

Como psicologos comunitarios no debemos olvidar que no es posible ensenar sin
aprender a la vez; por lo que los encuentros en los talleres artisticos también brindaran la
posibilidad de crear y recrear nuestra realidad, de aprehenderla a través de entablar con los

otros relaciones de reciprocidad.
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Con respecto a la red social (Mirta Videla, 1997), se plantea que la pertenencia a la
misma es una forma de proteccion sanitaria. Un sujeto que se siente en pertenencia a su
propia red social, constituida por diversos grupos esta menos expuesto a la posibilidad de
enfermar. Es indudable que las personas somos algo mas que nuestra anatomia vy fisiologia
y aun nuestra psicologia; somos, ademas, seres en relacion con los otros, con una

sociedad, con una historia y una cultura determinada.

Elina Dabas (1995), plantea que las redes sociales pueden contribuir a la
actualizacién y redescubrimiento de los recursos de autoorganizacion que todos los sujetos
poseen. En este proceso la figura del profesional va pasando a un segundo plano. La
formacion de redes sociales favorecera el intercambio y la reorganizacién de modelos de
vida cotidiana. La red en su estructuracién implica una situacién de desequilibrio, ya que
plantea una ruptura de los modelos conocidos que tienden a la homeostasis. La red liberaria
otros canales de comunicacion y ensancharia, asi, el campo de los posibles. La
construccion de redes es sumamente importante ya que permite desarrollar y mantener la

salud, entendida esta como el desarrollo bio.psico.social.

Uno de los principales temores de las familias de las personas con sindrome de
Down, es con quién se van a quedar estas personas una vez que ellos no estén para
cuidarlos, de aqui la importancia de formar, de redescubrir las redes de las cuales son parte
y fortalecerlas. De aqui surge la idea de hacer participar a los hermanos, padres,
profesionales de la Institucidon y de ofras instituciones de las que son parte. A partir de la

conformacion de las redes y de su fortalecimiento, propiciar la autogestion.

José Schiappa Pietra (1993), realiza valiosos aportes para el trabajo desde una
perspectiva comunitaria. Afirma que hay en nuestra cultura dos mandatos a cumplir:
designar y transformar la realidad, nosotros incluidos. Ambas exigencias se cumplen
participando comunitariamente, compartiendo e intercambiando con las demas personas.
Afirma que los sistemas normativos familiares, grupales, sociales, etc, enmarcan y encauzan
nuestros sucesos diversos. Estas normativas son las que en la practica diaria debemos
desentrafiar, reconocer, para entender los sucesos y el valor de las cosas para cada
comunidad que nos solicite ayuda. Por lo tanto en los trabajos comunitarios mas que
imponer condiciones, debemos reconocer las existentes. Y encuadrarnos en ellas, o no
trabajar en ese ambito” Opina que nuestro derecho al bienestar (bio-psico-social) reposa en
la posibilidad que tengamos de participar activamente en la produccion de aquello que nos

sea necesario para reestablecer cualquier desequilibrio en nuestra constitucién humana y en
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nuestra situacién en el mundo. Participar es compartir el hacer y el hacerse. Y es condicion

de salud.

El autor se pregunta, ;Qué es Curar? Curar es cuidar, esmerarse por otro para que
no sufra. Lo curativo esta presente en el dominio de la vida cotidiana. Todos ejercemos ese
“poder” en algun momento; todos lo hacemos. El “Potencial” Terapéutico esta presente en

todas las personas como aptitud curativa.

Es imposible imaginarnos como reestablecer un estado de bienestar personal, de
salud, sin ejercer nuestra Capacidad Creativa-Productiva. Creemos que el hombre se hace y

re-hace, en interrelaciones transformadoras.

Cuando construimos “para afuera”, simultaneamente nos estamos haciendo “para
adentro”. De alli la importancia que le damos al trabajo, al teatro, a la pintura, al hacer una
huerta, al hacer deportes, etc, como valor curativo. Los encuentros con los demas para
“hacer”, asi como para amar y para luchar, no sé6lo nos dan el indice de la salud sino que de
hecho nos da la misma salud. No deberia hablarse de salud sino de estar haciendo la salud

mas que un estado del ser “estatico” es un proceso, una accién de hacernos.

Es de gran importancia la creacién de un grupo entre los adolescentes que padecen
sindrome de Down, ya que los grupos brindan identidad, permitiendo la relacién con los
otros y con el medio. El hecho de que en los encuentros los adolescentes hagan sus propias
producciones (afiches, bailes, ceramica, coreografias), favorece a lo que el autor refiere
como valor curativo, ya que cuando construimos para afuera, simultaneamente nos

hacemos para adentro.

La promocion de la salud se dirige a la poblacidon en su conjunto, y no sélo a grupos
de enfermos o de riesgo. Su objetivo es capacitarlos para que puedan controlar su salud y
su enfermedad, y sean mas auténomos e independientes de los servicios profesionales.
Puesto que los determinantes de la salud son diversos y no todos dependen del individuo,
se plantea modificar el ambiente con la participacion de las personas cuya salud se pretende
promocionar, perdiendo protagonismo y poder los profesionales a favor de la comunidad y
exigiéndose compromiso politico para el cambio social. La promocién de la salud es un
proceso que incluye cambios individuales, grupales y comunitarios, e incorporar una amplia

gama de estrategias e instrumentos, uno de los cuales es la educacién para la salud.
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El presente proyecto se centra fundamentalmente en la Promocion de la Salud. Se
basa en las capacidades y recursos con los que cuenta la comunidad, pretende alcanzar sus
objetivos a través de la participacion y de acciones conjuntas con los adolescentes y la
comunidad en general (padres, hermanos, profesionales, pares). Se encuentra orientado
hacia el empoderamiento y el desarrollo comunitario, ya que los protagonistas son los
adolescentes y la comunidad; los profesionales son meros facilitadores, acompanan a los
adolescentes, familiares y profesionales, en la identificacion de sus necesidades y
generaciéon de soluciones posibles a partir del arte como principal herramienta, promoviendo

la autogestion y la capacidad de autoorganizacion.

A partir de la participacion en dichos talleres, se apunta a mejorar el desarrollo de
habilidades interpersonales y sociales, a la formacion de redes comunitarias y al
establecimiento de lazos solidarios entre los miembros de la comunidad. Una de las formas
de hacer mas participe a la institucion es que la misma destine un espacio fisico dentro del
establecimiento para exponer los trabajos realizados con el grupo, lo que permitira ademas

que los mismos sean vistos por toda la gente que acuda a dicha institucion.

Ensenfarles habilidades sociales, hormas de convivencia, etc., promueve la inclusion
de los adolescentes en la comunidad y sociedad a la que pertenecen, favoreciendo y

mejorando asi su desarrollo, tanto a nivel fisico como mental.
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SEGUNDA PARTE

MARCO METODOLOGICO
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CAPITULO VII

METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION
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1.- OBJETIVOS DEL TRABAJO

Objetivos generales:
e Dar a conocer el Arte como herramienta terapéutica y los beneficios de su aplicacion

en el desarrollo de adolescentes con Sindrome de Down.

Objetivos Especificos:

e Explorar la influencia de los talleres sobre el desarrollo de las habilidades

e Identificar la implementacion de la intervencién familiar comunitaria de los
adolescentes con Sindrome de Down.

e Comprender si la influencia del arte favorece el desarrollo personal y social de los
adolescentes con Sindrome de Down.

e Indagar sobre el desarrollo de redes sociales.

2.- DISENO DE LA INVESTIGACION

Tomando a Hernandez Sampieri, R. (2006):

La investigacion sera Cualitativa, empleando métodos de recoleccién de datos no
estandarizados, con el propdsito de explorar las relaciones sociales y describir la realidad tal
como la experimentan los correspondientes. La investigacion cualitativa requiere un
profundo entendimiento del comportamiento humano y las razones que lo gobiernan. A
diferencia de la investigacion cuantitativa, la investigacion cualitativa busca explicar las
razones de los diferentes aspectos de tal comportamiento. Se fundamenta mas en un
proceso inductivo, explorar y describir y luego generar perspectivas teéricas, se plantea un
problema pero no se sigue un proceso claramente definido, mas bien se utiliza este tipo de
investigacion para describir y refinar preguntas de investigacion.

El tipo de estudio a utilizar sera Descriptivo; los mismos buscan especificar las
propiedades importantes de las personas, grupos, comunidades, o cualquier otro fendmeno
que sea sometido a analisis. Se selecciona una serie de cuestiones y se mide cada una de
ellas independientemente, para asi describir lo que se investiga.

El Disefio que se aplicara sera de Investigacién- Accion, teniendo en cuenta que su
propésito fundamental se centra en aportar informacion que guie la toma de decisiones para

programas, procesos y reformas estructurales. La Investigacion-Accion pretende propiciar el


http://es.wikipedia.org/wiki/Comportamiento_humano
http://es.wikipedia.org/wiki/Investigaci%C3%B3n_cuantitativa
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cambio social, transformar la realidad y que las personas tomen consciencia de su papel en
ese proceso de transformacion.

La muestra a utilizar sera de tipo no probabilistica e intencional, es decir que los
sujetos seran seleccionados por poseer caracteristicas de interés para la investigacion. Al
tratarse de una muestra no probabilistica, las conclusiones que se deriven de este trabajo,
no podran generalizarse a toda la poblacion, sino que deben circunscribirse a la muestra

utilizada.

3.- TECNICAS UTILIZADAS

Se procedera primero familiarizandose con el lugar de trabajo y la comunidad,
entrevistando a los profesionales a partir de entrevistas en profundidad.

En la misma el entrevistado desea obtener informacion sobre determinado problema
y a partir de él establece un guiéon de temas que le interesaria ahondar. El entrevistador
escuchara atentamente al entrevistado sondeando aquellas razones y motivos que le
resulten de particular interés pero sin sujetarse a una estructura formalizada de antemano.
Los encuentros cara a cara entre entrevistador-entrevistado se orientan hacia la
comprension de los significados, perspectivas y definiciones de las personas que informan
respecto a sus propias vidas, experiencias o situaciones, a partir de sus propias palabras.

Los Instrumentos a utilizar seran la estrategia basada en la narracion de la
experiencia personal; y se utilizara como principal recurso la metodologia de Talleres
Artisticos.

En la técnica de la narracion de la experiencia personal una de las exigencias que se
deben cubrir es la de reflexionar sobre sus practicas, formular planes de accién basados en
esas reflexiones, poner en marcha esos planes de acciéon y mantener registros que les

ayuden a valorar sus practicas (Kemmis y Mc Taggart, 1988)

Un espacio formativo, de aprendizaje, de investigacion, de relacién con uno mismo y
con los demas, de reflexién y cambio, de reconstruccion de la realidad y de proyeccion de

nuevas utopias.

Es un instrumento que nace de la accion para volver a ella, que entrelaza saber
practico y saber cientifico, que nos introduce en definitiva, en el mundo de la reflexion
introspectiva y proyectiva. Comentarios, sentimientos, hipotesis, percepciones, teorias,

observaciones, analisis, anécdotas.
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El tipo de registro a utilizar sera descriptivo, el cual se basa en el resultado inmediato
de la observacion y la documentacion de la realidad, que puede basarse en una seleccién
previa de aspectos especificos; y por momentos el registro sera también analitico, el cual se
basa en la busqueda de sentido a las acciones mediante el analisis, la reflexion y la
interpretacion. (Revenga 2001)

Los talleres a realizar seran los siguientes: 1.Taller de Presentacion, 2.Conociendo y
Aprendiendo Juntos, 3.Mi Familia, 4.Trabajamos con Arcilla, 5.ldentificando nuestro Yo
Personal, 6.Interaccién Grupal, 7.Construyendo Mi titere, 8.Practica y Presentaciéon Final y
9.Taller de Cierre.

Es a partir de los talleres artisticos que se intentara demostrar los beneficios del arte
como herramienta terapéutica, pretendiendo alcanzar los objetivos propuestos.

Para la recoleccion de informacion también se utilizaron técnicas auxiliares (Maritza
Montero 2006), tales como anotaciones de campo y documentos secundarios: fotos, notas

de prensa, etc.

4.- DESTINATARIOS DE LA INVESTIGACION

Grupo de adolescentes con Sindrome de Down entre 12 y 15 afios, que asisten a
diferentes practicas terapéuticas a la Institucién CERIN.

La Institucién CERIN, ya que se tratoé de reforzar, a través de los talleres de arte, el
trabajo transdisciplinario y la relacion de los profesionales entre si, de los profesionales con
los adolescentes que asisten a dicha instituciéon, y como también de las familias, tanto con

sus hijos como con los profesionales pertenecientes de dicha Institucion.

Finalmente la Practicante, ya que a través de esta experiencia, se pudo realizar una
labor que se relaciona directamente con la profesion, enriquecerse como profesional, y

sobre todo como persona, conociendo asi otra forma de actuacion.
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5.- RECURSOS DE LA INVESTIGACION

e Humanos: las adolescentes que asisten a la institucion, las familias de estas
adolescentes, miembros de la institucion, la comunidad, pasantes de Psicologia
(Universidad del Aconcagua), Maria Nidia Rossi, Rosario Gadea, Sisina Molesini.

o Materiales: elementos para cocinar, musica, disfraces, pinturas, revistas, afiches,
arcilla. meriendas para compartir, etc.

e Legales: seguro de responsabilidad civil. ( UDA)

6.- PROCEDIMIENTO

El proyecto pudo realizarse a partir de mis practicas profesionales realizadas en la
Institucion CERIN; dicha institucion, me brindd desde el principio el espacio y el apoyo
necesario para poder llevar a cabo la tarea, tanto los profesionales, como el grupo de
adolescentes con el que se trabajo y la familia de las mismas. Por lo cual el acceso a

diversas experiencias no ha representado dificultad en el presente trabajo.

Se procedid primero familiarizandose con el lugar de trabajo y la comunidad,
entrevistas a los profesionales de dicha Institucion para conocer cuales eran las
necesidades que se presentaban en ese momento. Luego a partir de las necesidades
planteadas, tanto por la institucibn como por las mismas adolescentes en el primer
encuentro, se trabajara con las mismas a través de la metodologia de talleres artisticos y de
la estrategia de narracién de la experiencia. Teniendo en cuenta los objetivos propuestos en

la investigacion y las necesidades planteadas por los sujetos a investigar.
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CAPITULO VI

PRESENTACION Y DISCUSION DE RESULTADOS



126

1.- PRESENTACION Y DISCUSION DE RESULTADOS

Lo primero que se realizd en el campo de trabajo fue un diagndstico institucional de
la Institucion CERIN:

Consuelo Contreras Largo (1998) sostiene que: “El diagnéstico lo aplicamos con el
principio fundamental de conocer para actuar, esto permitira que las intervenciones sean
destinadas a provocar un cambio en la medida en que vamos construyendo un conocimiento

que sirve como punto de partida para la accién”.

CERIN se encuentra ubicado en la calle Primitivo de la Reta 555 de la Ciudad de
Mendoza, Argentina.

Si bien la institucidon esta ubicada en una zona céntrica, el hecho de que se ftrate de
una calle sin salida lo hace un lugar muy tranquilo, sin demasiada contaminacién auditiva, ya
que no transitan autos en exceso.

La institucion esta rodeada por casas simples, sin grandes construcciones
asemejandose a la estructura de un barrio.

A los alrededores de CERIN se encuentra la Clinica de Cuyo, la escuela Nuestra
Sefora de la Misericordia, la Casa de Gobierno, el Poder Judicial, la Municipalidad de
Capital, la Iglesia de los Jesuitas y el Hospital Central, como instituciones cercanas,
facilitando asi la construccién y el acceso a redes sociales.

Numerosas lineas de colectivos pasan muy cerca de CERIN, por calles cercanas, lo
cual hace que su ubicacion sea bastante accesible. Esto facilita la posibilidad de concurrir a
dicha institucion.

CERIN es un Centro de Rehabilitacién y Reeducacién Interdisciplinario que tiene
como objetivo primordial la rehabilitacion de nifios y adolescentes con necesidades
especiales, desde recién nacidos (internados en neonatologia), hasta la adolescencia.

Estas necesidades son diversas, desde simples desviaciones, dislalias, prematuros
sanos, trastornos posturales, torpeza motriz o bien trastornos mas severos de origen
neurologico, genético, neuromuscular, metabodlico y/o traumatico (paralisis cerebral,
malformaciones medulares, Sindrome de Down, injuria cerebral, déficit atencional, TGD

(trastorno generalizado del desarrollo, deficiencias mentales, etc.)

CERIN busca principalmente mejorar la calidad de vida de todas las personas que
asistan a la institucion, fundamentando su trabajo en una actitud modificante frente a las
alteraciones, desarrollando todo el potencial de la persona ,fortaleciendo su entorno familiar,

y ayudando a su insercién en el medio social, escolar y /o laboral.
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El equipo de profesionales de CERIN esta formado por especialistas altamente
capacitados, de diversas profesiones, con una formacion especial en cursos internacionales
y en permanente actualizacion, pioneros en Mendoza de implementar los mas modernos
métodos de rehabilitacion.

El centro cuenta con los primeros terapistas mendocinos en Neurodesarrollo y en
Psicomotricidad formados en la linea de Bernard Acoutourier.

Desde hace 21 afios CERIN sostiene un trabajo en equipo, interdisciplinario y se
desarrolla constantemente a partir de la especializacién de cada uno de sus integrantes
segun edades de abordaje y tipo de patologia.

Su misién como institucion dedicada a la discapacidad es educar y rehabilitar con
amor a nifios y adolescentes, para que éstos logren una felicidad plena, brindando asi, un
espacio de contencién, trabajando interdisciplinariamente con sus familias mediante el

didlogo frecuente a fin de conocer sus principales necesidades y expectativas.

Los principales valores que se tienen en cuenta en CERIN como institucion son:

e Comprometerse con el hacer cotidiano y la familia de cada uno de los nifios y
adolescentes que asisten a la institucion.

e Escuchar siempre al paciente y su familia con empatia.

e Recibirlos con amor, alegria y el respeto que se merecen.

¢ Incentivar la participacion y el compromiso familiar

¢ No dejando nunca de lado la meta principal, que es lograr un mayor y mejor

desarrollo y contribuir a su felicidad.

En la institucién, el trabajo se realiza de manera interdisciplinaria, contando con
diferentes areas y disciplinas, tales como: intervencién temprana, fonoaudiologia,
psicopedagogia, psicologia, kinesiologia, terapia ocupacional, terapia visual,
psicomotricidad, comunicacion y tecnologia asistida, fonoestomatologia. Los pacientes

vienen por su cuenta o por derivacion.

En cuanto a la comunicacién dentro de la Institucién, se puede decir que esta es
fluida entre las diferentes areas y dentro de cada area, comunicandose cada profesional
entre si, respecto a como se manejan cada uno en las mismas. Lo que si resulta escaso es
la comunicacion entre los nifilos y adolescentes que asisten a la institucién, ya que las
terapias se realizan de manera individual, por lo tanto quienes concurren no tienen contacto

entre si, ni asi tampoco sus padres. No se realizan tampoco actividades en conjunto.
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Se accede a la Institucion CERIN gracias al contacto de una practicante de
Psicologia de la Universidad Aconcagua quien habia realizado practicas el afio anterior y
trabajado en dicha institucidon; a partir de ahi se presento un proyecto a las autoridades,
quienes aceptaron la propuesta, sabiendo que las mismas practicantes debian lograr
convocar a las personas que asisten a la instituciéon para armar el grupo con el que se iba a
trabajar. La madre de una de las adolescentes que asiste a CERIN ayudo con este
propdsito, incentivando a los demas padres para que se interesaran por nuestra propuesta y
los talleres artisticos que se iban a realizar los sabados por la mafiana, lo cual era parte del
proyecto.

Una vez que se comienza la practica profesional en la institucion, lo cual fue en el
mes de agosto, quienes son parte de la misma, se encontraron muy bien predispuestos y
dispuestos a ayudar y colaborar en todo lo que se refiera al proyecto. Como asi también los
padres del grupo de las adolescentes con el que se dispuso trabajar, llevandolas a los
talleres y estando atentos a cada material o actividad que se les solicitaba.

A partir del encuentro realizado con los directivos del lugar, pudo realizarse una
entrevista, para asi conocer un poco mas sobre la Institucion, como trabajan dia a dia, y
sobre todo cuales eran las principales necesidades por las que pasaban en ese momento.
Se hizo hincapié principalmente en la falta de comunicacion de las personas que asisten a
CERIN, ya que cada terapia es individual y no les permite el contacto entre ellos. Otro punto
que salio a relucir en la entrevista, fue el tema de la adolescencia, y las dificultades que se
acarrean en esa etapa. Por lo tanto, una de las ideas que se planteo fue la de conformar un
grupo formado por adolescentes que padecen Sindrome de Down y que asisten a diferentes
terapias en la institucion, haciendo que puedan conocerse entre ellos, encontrandose en un
mismo ambito y compartiendo las diversas experiencias por las que estan pasando en esa

etapa de su vida.

Al reunirnos con las practicantes con las que se iba a realizar el encuentro, se
analizé lo que se habia podido observar en la institucion y las propuestas de los directivos,
buscando cual seria la mejor forma de actuacién y de llevar a cabo el proyecto.

Se llego a la conclusion de que seria muy beneficioso e interesante, utilizar como
principal técnica, la metodologia de talleres artisticos, queriendo investigar asi, la influencia
del arte como herramienta en el desarrollo de estos adolescentes y cuales eran sus efectos
terapéuticos que se podian producir a través de estos talleres. Como asi también lograr que
se conozcan entre ellos y que consigan integrarse.

Se pensé la modalidad de los talleres, teniendo en cuenta que éstos pueden
brindarle a los adolescentes un espacio diferente de expresion, de sus diversas dimensiones

como personas, donde participando de los mismos, logren no soélo desarrollar su
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sensibilidad artistica, social y cultural, sino también que consigan una adecuada
estimulacién que los lleve a diversos beneficios de caracter personal y social, tales como la
solidaridad, el respeto, comportamientos adecuados en la sociedad, preservacién del
entorno, desarrollo de sus habilidades, y poder mejorar la intervencion familiar comunitaria,
desarrollando redes sociales con la institucién en conjunto.

Lo que se propone encaminar, con este proyecto es un trabajo que incluya tanto a
los adolescentes que padecen Sindrome de Down, pertenecientes a la Institucion CERIN
como a los padres de los mismos y al equipo interdisciplinario de dicha institucion, teniendo
en cuenta que se entiende por comunidad “un grupo social, dinamico, histérico,
culturalmente constituido y desarrollado, preexistente a la presencia de los investigadores o
interventores sociales, que comparten intereses, objetivos, necesidades y problemas, en un
espacio y tiempo determinados y que generan colectivamente una identidad, asi como
formas organizativas, desarrollando y empleando recursos para lograr sus fines”; en donde
prime la participacion, la autogestion y la apropiacion del proyecto por parte de los
adolescentes con los que se trabaje principalmente, y del resto de las personas que forman
parte de la comunidad de CERIN, atendiendo a las necesidades del grupo que se conforme,
no desde la sobreproteccion, si no dandoles el lugar y el espacio para que se contacten y
reencuentren con sus recursos, potencialidades e identidad. Entendiendo a la necesidades
Nno como una carencia si no como algo movilizador, generador de recursos.

El objetivo primordial del proyecto apunta al conocimiento del Arte como herramienta
terapéutica y los beneficios de su aplicacion en el desarrollo de adolescentes con Sindrome
de Down.

A través de los diferentes talleres artisticos se busco llevar a cabo los objetivos de
investigacion propuestos en el anteproyecto.

El equipo de trabajo fue conformado por las practicantes de la carrera de Psicologia,
Universidad del Aconcagua: Sisina Molesini, Rosario Gadea y Maria Nidia Rossi y los
agentes internos fueron: Ludmila, Agostina, Martina, Agustina y Milagros.

En cada encuentro nos propusimos trabajar con la modalidad de talleres artisticos
grupales, considerando que este tipo de dinamica posibilita la participacion de sus miembros
y solo la participacién logra el compromiso. Se tuvo en cuenta principalmente trabajar de

forma interactiva con las adolescentes.

En el primer encuentro, el taller fue denominado “Presentacion”; éste presentd
varias finalidades, pero mas que nada, su fundamentacién se basé en la realizacién de un
diagnéstico, el cual nos permitiera saber como funcionaba el grupo durante su primera etapa
(formacion de grupo), como interaccionaba cada adolescente en este “aqui y ahora” y que

papel jugaba cada una.
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Por otro lado, también se busco que las adolescentes, integrantes del taller, pudieran
tener un autoconocimiento por medio de su nombre, y que al mismo tiempo puedan
reconocer al otro, siendo esta, una habilidad social que les permite a cada uno que se ponga
en contacto consigo mismo, y ademas se conecte y interrelacione con las demas
compafieras del grupo.

Es a partir de estas interacciones que se genera el establecimiento de las relaciones
y el comienzo de un vinculo. La idea basica y de la que se parte, es que el nombre de cada
uno dice mucho acerca de las caracteristicas de las personas, en otras palabras, es una
carta de presentacion. En este proyecto, lo que permitira, es generar los primeros
acercamientos de las practicantes hacia ellas, como también el afianzamiento de los lazos
sociales entre ellas.

Por ultimo, también se tuvo en cuenta, rescatar la diversion y la alegria en el
aprendizaje diario y cotidiano. Desde nuestro rol, pudimos considerar, respecto a las
actividades que se fueran a realizar en los talleres de arte, que si las personas estan
motivadas, interesadas y atraidas por aquello que realizan, elaboran y vivencian, los
resultados siempre seran mejores y con mayores beneficios. Aprender jugando, no quita
seriedad a la labor, sino que ademas, promueve el desarrollo de otros aspectos propios,
tales como: la experiencia de emociones, las habilidades personales y sociales de cada uno,
el reconocimiento de gustos o desagrados, la socializaciéon y la asuncion de roles, la
interaccion e integracion, ayudando asi a la asuncion y respeto de las normas, etc.

En dicho encuentro, el taller artistico que fue llevado a cabo, se realizo con el
objetivo de que pueda generarse el primer contacto entre agentes internos y agentes

externos.

Los principales objetivos que fueron tenidos en cuenta fueron:
o Obtener participacion de las personas que conforman el taller artistico, en este caso,

el grupo de adolescentes con Sindrome de Down.

o Promover la interrelacién de las adolescentes para lograr la constitucion de un grupo
integrado.
o Crear un ambiente en donde exista la diversion, la contencion y el afecto, por medio

del cual el aprendizaje sea mas significativo.
o Lograr un reconocimiento de ellas mismas a través de su hombre

o Lograr el reconocimiento de los demas miembros del grupo por medio del nombre.

Respecto al desarrollo de este primer encuentro, durante la semana previa, se
informo a los padres de las adolescentes que el proximo sabado comenzarian los talleres de

arte.
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El primer encuentro se realizé el dia sabado 8 de agosto, al cual sélo asistieron solo
dos chicas, Agostina y Ludmila.

Agostina fue acompafiada por su madre y Ludmila por su padre. Ambos padres se
quedaron alrededor de 15 minutos, antes de que comenzaramos con las actividades,
dialogando entre ellos, con las practicantes y también incluyendo a las adolescentes en la
conversacion, lo cual giré sobre: que companeras eran las que habian faltado, quienes
habian sido avisadas y quienes habian confirmado.

Una vez que se retiraron los padres de las adolescentes, se las invito a sentarse en
el suelo a modo de ronda. Se les dio como primer medida, la consigna de que debiamos
presentarnos, diciendo cada una nuestro nombre. Es necesario destacar que las chicas ya
se conocian entre ellas; también conocian a una de las practicantes, quien habia trabajado
en CERIN anteriormente.

Se les propuso escuchar musica, pero una de ellas, observando que en la sala habia
un gran televisor, pidié encenderlo. Asentimos a su pedido, ya que era el primer contacto
que teniamos con ellas, queriendo asi conocer sus gustos e inquietudes. Al mismo tiempo
se les entregé material para que dibujaran lo que ellas quisieran, a modo de dibujo libre,
pidiéndoles que al terminar nos cuenten sobre lo que habian dibujado.

A medida que iban dibujando y explicandonos sobre sus producciones, surgieron
algunos temas, tales como: programas preferidos, actores favoritos, noviazgo, darse besos
en la boca, tener uno o0 mas novios, la familia y la relacién con sus padres.

Al finalizar esta actividad, nos sentamos en una mesa, y les ofrecimos la posibilidad
de jugar a un juego de memoria (Memotest), con la idea de introducir lo ltdico a los talleres,
a lo cual asintieron con mucho entusiasmo. Se les explico, de modo sencillo y con ejemplos,
las reglas de juego. Lo que pudo observarse respecto a la reaccién de las chicas ante la
actividad, fue que Ludmila (13), comprendio la finalidad y los objetivos del juego, respetando
las reglas del mismo, lo cual no ocurrié con Agostina (16), quien una vez elegidas y vistas
sus dos fichas correspondientes, intentaba dar vuelta una nueva ficha. Otra de las
reacciones que pudo observarse de las chicas, fue como cada una de ellas aplaudia y
expresaba gran alegria y emocion cada vez que alguna de sus companeras de juego
ganaba.

Luego salimos al jardin de CERIN y colocamos un CD de musica que trajo una de las
chicas para compartir. Ludmila tomé una manguera jugando con ella a modo de micréfono y
comenzo a cantar, mientras que Agostina la acompanaba cantando. Pudo observarse a
través de esto la capacidad de simbolizar de las chicas.

Al finalizar las actividades, nos sentamos nuevamente en una mesa para compartir la

merienda que cada una habia llevado al encuentro.
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Cuando llegaron los padres de las adolescentes, se le pregunto a cada uno que es lo
que les gustaria que se trabajara con sus hijas. A lo cual respondieron, que uno de los
mayores intereses y necesidades que presentaban en ese momento, teniendo en cuenta la
etapa por la que estan atravesando, es que ellas aprendan sobre todo a independizarse,
pudiendo realizar actividades tales como comprar en un supermercado, sabiendo manejar el

dinero, poder viajar en micro, conocer de a poco los cambio que va sufriendo su cuerpo, etc.

Con eso dimos fin al primer taller, donde a partir de todas las actividades artisticas y
ludicas realizadas, se pudo obtener una importante fuente de informacion respecto a las
necesidades por las que estan atravesando, tanto las adolescentes como los padres de las

mismas, y asi guiarnos mas respecto a las dinamicas a seguir.

El segundo encuentro fue denominado “Conociéndonos y Aprendiendo Juntos”.
Se trataron varios objetivos tales como, conocer lo que mas y lo que menos les gusta a cada
una de las adolescentes que conformaban el taller, cuales son las cosas que las ponen
tristes, que esperan de los encuentros que se realizaran, y que aprendan a utilizar el

teléfono como medio de comunicacion.

Respecto a la fundamentacion de este segundo taller, podemos decir que esta en
intima relacién con el primero. La idea principal es poder reconocer a los otros, poder
constituir de ello una necesidad, para poder ver al otro como alguien significativo.

Este taller servira como iniciacion para conocer mas del otro, tanto sus gustos como
sus sentimientos, para establecer comunicacion con otros, acudir a la necesidad de otro,
aun cuando se lo pidan. Debido a que somos seres sociales, consideramos que es de suma
importancia generar en los integrantes del taller la necesidad de otro, entendiendo a esta
necesidad como potencialidad y no como carencia. Es asi como el establecimiento de las
relaciones y el comienzo de un vinculo se genera a partir de estas interacciones.

La idea de invitarlas a usar el teléfono, surgi6 principalmente de la necesidad de uno
de los padres, ya que éste consideraba que era algo importante que debian conocer y
aprender, relacionandose asi con uno de los objetivos, en el sentido de que se beneficie su

desarrollo, logrando su autonomia. Es por eso que fue tomada como actividad del taller.

Respecto al desarrollo de este segundo taller, como primera medida podemos decir
que asistieron tres de las adolescentes: Ludmila, Agostina y Martina (para quien fue su

primera vez en los talleres).



133

Apenas llegaron les propusimos sentarnos en ronda en el piso; lo primero que
quisieron hacer las chicas, fue compartir la merienda que traen todos los sabados;
asentimos a su pedido y les dimos la consigna de que pusieran la comida y bebidas de
todas en el centro de la ronda y que sacaran cada una lo que querian. De esta forma
pudimos observar que entre ellas se encontraban muy solidarias, no teniendo problema
alguno a la hora de compartir con sus companieras, preguntandose asi entre ellas si queria
algo de los que habian llevado. Pudimos observar también la importancia que le daban al
momento de compartir su merienda. Les gusta mucho comer, siendo un momento muy
placentero para ellas y poniendo toda su atencion en ello mientras lo hacen; de hecho,
quisimos comenzar con una dindmica mientras comian y se nos hizo muy dificil.

Antes de iniciar lo planeado, les hicimos una preguntas a Martina (para quien era su
primera vez en el taller), con el objetivo de conocerla un poco mejor, sobre su familia, si
tenia hermanos y como se llevaba con ellos. Fue muy llamativo, que sin querer, se tocaron
los mismos temas que el encuentro anterior, su relaciéon con los padres y hermanos y de
algun modo expresaron la dificultad que comienza a producirse durante esta etapa de la
adolescencia en dicha relacién, ya que al igual que todos los adolescentes, esta etapa es
probablemente una de las mas complejas durante la vida, buscando asi que las relaciones
sociales alcancen su maxima relevancia, al igual que la busqueda activa de independencia
de sus padres, fendmenos especialmente complejos si se considera que implican la
aceptacién de su discapacidad y la eventual frustraciéon de algunos suefos. Ya que el
aislamiento social es una condicion frecuente, aun en adultos jévenes, teniendo dificultad en
asistir a algunos lugares sin sus padres o bien nunca se les da las herramientas para

hacerlo.

Al terminar con esta conversacion y luego de que pudieran expresar algunas ideas
sobre lo que estan viviendo en esta etapa de sus vidas, comenzamos con una dinamica en
la que les dimos la siguiente consigna: “Este ovillo es como un micréfono, sélo la que lo
tenga en la mano puede hablar, relatando asi que cosas le gusta hacer, que es lo que
menos le gusta hacer, que cosas la pone tristes y que es lo que espera de los talleres
artisticos”.

Una de las practicantes sacé el ovillo y asi comenzé la actividad: Sisina comenzé a

modo de ejemplo, y al finalizar le pasé el ovillo a Ludmila:

Ludmila: “Me gusta Tacho (actor de Casi Angeles, programa de televisién), y me gusta jugar,
cantar, bailar y hacer chistes. También ir a lo mi amiga Marina. No me gusta otro chico. Me

gusta jugar con mi abuela, que no puede caminar. Triste me puse en mi cumpleafios, lloré
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porque el Facundo y el Benjamin me robaron mi vasito. Quiero tener mas amigas en estos

talleres.”

Ludmila le pasa el ovillo a otra de las practicantes (Nidia), pero cuando es nuestro turno,

ellas siguen en la suya, pidiéndose merienda entre si.

Agostina: “Hola, yo voy a cumplir 17 afos. Me siento muy feliz. Me gusta bailar, cantar,
jugar, salir a la casa de Simén (actor de Casi Angeles, programa de televisién). Me pone
triste no estar con Simén. Tacho no me gusta. Y tampoco me gustan las milanesas de pollo.

En los talleres quiero aprender a pintar y dibujar y a tener mas amigas”.

Martina: “Me gusta jugar a que soy un tigre, me gusta la musica y bailar. También me gusta
dormir. No me gusta ir a la escuela. En los talleres quiero aprender a jugar con mis amigas y

a bailar”.

Una de las practicantes (Rosario), no alcanzé a realizar la dinamica; tuvo que ser
interrumpida ya que las chicas estaban muy dispersas, tiradas en el piso, diciendo que

querian dormir y comer. Por lo que continuamos con las demas actividades.

Antes de comenzar el taller, el padre de Ludmila manifestd la necesidad que tenia,
de que si ese dia podiamos hablar con las chicas acerca de los ciclos menstruales, de la
higiene necesaria que requiere, y nos solicitd si podiamos ensefarles a como higienizarse y
cambiarse la toallita femenina. Este nos llevd un paquete de toallitas femeninas, y antes de
continuar con las actividades planeadas les preguntamos que sabian sobre esto, y que
medidas toman o debian tomar ante tales circunstancias.

Agostina comentd que su madre era quien la cambiaba cuando ella se encontraba en
su ciclo menstrual, pero que ésta situacion le incomodaba. Por lo que les expresamos lo
bueno que seria que ellas mismas aprendan y la importancia de higienizarse solas,
aprendiendo asi a utilizar la toallita femenina.

Fue llamativo y muy importante para nosotras como practicantes, la atencién que
mostraron ante nuestra explicacion, ya que muchas veces nos cuesta que se concentren.
Estaban muy dispuestas y centralizadas. Luego Ludmila pidi6 a una de nosotras que la

acompafara al bafio para saber si habia aprendido las explicaciones.

La siguiente dinamica de este segundo taller artistico, tuvo que ver con uno de los
objetivos de este encuentro: que aprendan lo basico para comunicarse por teléfono,

aprendiendo también sus numeros de teléfonos.
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Para poder llevar a cabo el taller llevamos teléfonos en desuso, les entregamos un
papel con un lapiz a cada una para que anoten sus numeros de teléfonos. Ludmila fue la
unica que lo sabia de memoria, y a Agostina y a Martina, tuvimos nosotras que anotarselos.

Luego de esto se realizé un rol-playing, en el que Ludmila hacia como que llamaba
Agostina; y de a poco le fuimos explicando cédmo hacer para atender una llamada o bien

cuando uno quiere llamar.

Pudimos realizar varias observaciones en este taller.
o A las chicas les cuesta motivarse para trabajar, expresando a cada momento, que
preferirian quedarse sentadas merendando.
) La atencién suele ser muy dispersa, por lo que les cuesta mucho concentrarse.
o A través de la musica logran conectarse muy bien entre ellas, con ellas mismas y con
las practicantes.
o Pudo observarse un acto muy positivo de solidaridad entre ellas, compartiendo
siempre lo que llevan para merendar.

o Son personas muy carifiosas y afectivas.

El taller artistico del tercer encuentro fue denominado “Mi Familia”, en donde los
objetivos del mismo se basaron en: -Adaptacion de dos integrantes nuevas; -Poder tener un
momento con ellas mismas, de relajacion, con la ayuda de la musica y el dibujo; -Conocer la
composicion de su familia, a través de fotografias que debian llevar al encuentro; -Conocer

cual es la relacién con su familia y que cosas les agrada hacer con las mismas.

Respecto al desarrollo de este tercer encuentro, lo primero que debemos tener en
cuenta es que se incorporaron a los talleres junto a Ludmila, Agostina y Martina, Agustina
(Gogo) y Milagros, quienes son mellizas.

Como en los demas encuentros, lo primero que quisieron hacer las chicas fue
compartir su merienda: 1o que pudo observarse de esto, es que estan muy atentas a si
alguna necesita algo, son muy compaferas y solidarias entre ellas, compartiendo la comida
y bebida que cada una llevaba. Y como se ha visto a lo largo de los tres encuentros, el
momento de la comida es muy importante para ellas, le ponen total atencién a esa actividad,
siendo muy dificil y hasta casi imposible comunicarse con ellas.

Se les explicd que debian tener mas precauciones con sus conductas a la hora de
comer, y que cada una debia poder ver cual era su actitud ante el momento de la comida.

Les dimos algunas recomendaciones para que tengan en cuenta durante ese momento,
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tales como, comer con la boca cerrada, taparse la boca, masticar bien cada pedazo, llevarse
pedacitos pequeios a la boca para poder deglutir y digerir mejor los alimentos, etc.

Gogo y Milagros se presentaron ante nosotras y ante sus companeras antes de
comenzar con el taller propuesto para la fecha. Contaron también como se componia su
familia, cuantos afios tenian y sobre esto, contaron que se irian a Disney, lo cual parecia
entusiasmarlas bastante, ya que cumplirian sus 15 afos.

Luego, se les entregd dos afiches para que pudieran comenzar con la dinamica,
pegando asi las fotos que habian traido. Una de las dificultades que surgio en este taller fue
que dos de las adolescentes, Agostina y Martina, habian olvidado traer fotografias, pero a
pesar de eso, se pudo realizar la actividad, ayudando y compartiendo con sus companieras y
gracias a la solidaridad que todas ellas presentan.

Para realizar la tarea se dividieron en dos grupos: por un lado estaba Ludmila junto a
Agostina, y por el otro lado se encontraba Gogo, Milagros y Martina. Escogieron cada grupo
un afiche y comenzaron a pegar las fotos. Luego debajo de cada foto, Gogo y Milagros
escribieron quien se encontraba en cada imagen. Al terminar con el afiche, cada una
comento al grupo quien se encontraba en las fotografias y a qué momento pertenecian las
mismas.

Al terminar con esta actividad, les propusimos una nueva dinamica, en donde le
dimos la consigna de que trataran de tranquilizarse, de respirar profundo, pensando en
cosas lindas y que las hicieran felices, mirandose un poco adentro de ellas mismas. Esto se
acompafid por musica tranquila, relajante y a cada una de las chicas se les entregaron hojas
negras y tizas, para que pudieran, a través del dibujo, expresar lo que les estaba sucediendo
en ese momento.

Tanto a Agostina como a Milagros, esta actividad parecido traerles mas
complicaciones, a la hora de relajarse y de poder centrarse plenamente en la tarea. Tenian
la necesidad a cada momento de estar atentas a lo que las demas hacian, o en caso
contrario, imitaban estar dormidas para evitar la situacion.

Ludmila y Gogo pudieron realizar la actividad con mas desenvoltura, implicandose
totalmente en la misma y atendiendo a lo que se les pedia y a las consignas que se les
daba.

Una de las cosas que pudo observarse, al igual que en los demas talleres, fue la
capacidad de las chicas a la hora de compartir. Tanto Agostina como Martina olvidaron traer
sus fotos, pero afortunadamente, sus demas companeras no tuvieron inconvenientes a la

hora de hacer la tarea juntas, integrando a quienes habian olvidado su material de trabajo.
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Otro aspecto que pudo observarse, fue la necesidad de las practicantes, de tener
que trabajar mas sobre el tema de la comida. Es cuando comparten la merienda, que se

dispersan mas de lo necesario y dificulta, pasado este momento, poder volver a la actividad.

“Trabajando con Arcilla”, fue como denominamos el cuarto taller de arte; como
fundamentacién de este taller podemos decir que se intentd abrir la posibilidad a la
creatividad como una forma de expresion, reconociendo principalmente su importancia; ésta
permite fomentar el desarrollo de la imaginacién, dando lugar a nuevas perspectivas, para

provocar a través de esto, nuevas formas de aprendizaje.

Los objetivos de dicho taller se basaron principalmente, en poder entrar en contacto
con los sentimientos ligados a la creatividad e imaginacion. Brindando asi un espacio
diferente a las adolescentes para que puedan contactarse con algo distinto a lo cotidiano,
como también, poder proponerles un espacio de relajacion, para que luego lo puedan

implementar en su vida cotidiana.

El dia en que se llevd a cabo dicho taller, asistieron tres de las cinco adolescentes.
Ludmila, Milagros y Gogo.

Previo a comenzar el desarrollo de la actividad con arcilla, las chicas dialogaron entre
ellas sobre diferentes operaciones médicas que les habian hecho. Milagros levanté su
remera y mostro la cicatriz que lleva en el pecho, debido a una operacién de corazon, lo
mismo hizo su hermana Gogo. Anormalidades del sistema cardiovascular son comunes en
el Sindrome de Down. Aproximadamente la mitad de infantes que nacen con dicho
Sindrome tienen un defecto del corazén. Muchos de estos defectos tienen serias
implicaciones y es importante entenderlos y como pueden estos adversiblemente afectar al
nifio y a su desarrollo. El cuidado médico apropiado debe ser proporcionado.

Ludmila mostré al grupo una cicatriz en su panza, contando que se habia quemado
con un fuego artificial.

Luego Milagros hablo de su abuelo, contando que éste habia fallecido y que lo
extranaba mucho, pero que ella siente que él esta con ella en su corazén. Vimos en
Milagros la importancia que para ella tenia lo que nos estaba confiando, mostrando una gran

angustia ante el tema.

El taller fue desarrollado en el jardin de la institucién. Les dimos la consigna de que
se sentaran en el piso, y le repartimos a cada una, un papel de diario y un vasito con agua,

entregandoles también un bollo de arcilla; acompafiamos con musica tranquila de fondo,
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como una herramienta muy importante de la dinamica, en donde lo que se oia eran sonidos
de la naturaleza.

Una de las finalidades de este taller es mejorar el desarrollo de la creatividad como
medio para elevar su autoestima.

Se les fue diciendo que intentaran cerrar los ojos, y que tocaran con sus dedos la
arcilla, pudiendo sentir la textura, relajandose, dejando de lado lo que pasaba a su
alrededor. Frente a esta misma consigna, pudieron observarse diferentes comportamientos

en cada una de las adolescentes:

-Ludmila, comenzé tocando la arcilla, y contindo durante toda la actividad formando
pequenas tortitas, que moldeaba con su dedo anular, indice y mayor. Por momentos cerraba
sus 0jos pero constantemente los volvia a abrir. Luego de aproximadamente cuatro

canciones, se recostd en el piso con los ojos cerrados.

-Milagros, luego de dada la consigna, expresd que le daba mucho miedo tocar la arcilla.
Frente a esto se le dijo que fuera haciéndolo de a poco, despacito y a medida que ella y su
cuerpo pudieran contra esto. Finalmente se animé a tocarla, tiraba el bollo hacia arriba y lo
volvia a agarrar en el aire. Cerrd sus ojos, tomd solo un pedacito muy pequefio de arcilla y
con eso trabajo durante toda la actividad. Por momentos se meneaba con los ojos cerrados,
manipulando solo ese pedacito de arcilla. Al igual que Ludmila, luego de un tiempo, se
recostd en el piso, dejando la arcilla. Al finalizar la actividad expresé no sentirse bien, estar

mareada y descompuesta.

-Gogo, en un principio copiaba a Milagros tirando el bollo de arcilla hacia arriba y agorandolo
en el aire. Luego tomo el bollo de arcilla y fue separando pedacitos y colocandolos uno
arriba del otro, luego lo desarmaba y volvia a manipularla. Cuando las otras comparieras se
recostaron, ella también lo hizo pero a diferencia de estas, nunca dejo de tocar la arilla.

Gogo fue la que menos permanecié con los ojos cerrados.

Luego de la musica tranquila y relajante, se puso una cancion mas ritmica, y las
practicantes se acercaron a las chicas y acariciandoles la cabeza, le fueron indicando que
abrieran sus ojos y asi fueron reincorporandose.

Pudo observarse la movilizacién que le provoco a Milagros dicha actividad, durante la
misma se movia de un lado hacia otro, y al final nos expresé sentirse muy mal, arrojaba los
brazos hacia una de las practicantes, como no pudiéndose sostener por si sola.

Por ultimo se realizé una actividad que consistia en saltar y dirigir un pie hacia

delante y hacia atras, con el objetivo de que volvieran al movimiento y pudieran descargar
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energias. Las chicas saltaban pero no lograban coordinar los pies como lo mostraba la
practicante.

Uno de los problemas que muestran las personas con Sindrome de Down es el de la
coordinacién de los movimientos, tanto de motricidad gruesa (tronco extremidades) como
fina (manipulacién manual). Con frecuencia, se califican sus movimientos como “torpes” o
“toscos”. Es caracteristica la lentitud, tanto en lo que se refiere al tiempo que tardan en

iniciar la respuesta a un estimulo como al que tardan en realizar una tarea.

Este taller fue muy beneficioso, ya que la arcilla produce satisfaccién a la mayoria a
las personas. Cuando esta en buenas condiciones es muy facil de manipular. Las personas
emocionalmente desequilibradas o retraidas la encuentran manejable y poco exigente, las
personas agresivas pueden hacerla trocitos y volverla luego a soldar, las personas
descoordinadas ganan confianza en si mismos al descubrir que una presion logra hacer una

marca.

El quinto taller fue denominado “Identificamos nuestro Yo Personal”, el cual fue

realizado el dia 8 de octubre, y sus beneficiarios fueron Agostina, Milagros y Gogo.

Respecto a la fundamentacién de dicho taller podemos decir que el mismo tiene
como objetivo principal que los actores sociales logren un reconocimiento de su yo
personal, es decir de lo que se haya en su interior y lo que es externo de ellos, y de esta
manera poder identificar aquellas cosas que les pertenecen a sus compafieros. El poder
establecer un limite entre su interior y su exterior, los aproxima a reconocer su mundo
interno, como base fundamental, para forjar su identidad y a su vez poder comprender lo
que es externo de ellos, a lo que son ellos mismos.

Los objetivos que presenta la esta dinamica son: que se logre una aproximacién de
ellas mismas hacia su interior; que se logre un reconocimiento de ellas mismas, a través de
los objetos que les son propios; y por ultimo lograr un reconocimiento de los objetos que son

de sus companeras.

La actividad se desarrollo de la siguiente manera: se colocé en el centro del salon
un cuadrado/rectangulo que simulaba ser el mar, luego se les brind6é la consigna que
cuando la practicante decia “adentro” debian saltar al interior de la figura y cuando se les
decia “afuera” debian salir del mismo. Cuando se logro el reconocimiento del “adentro” y el

“afuera”, se les fue pidiendo que ingresaran o extrajeran objetos del interior del mismo. Una
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de las variaciones que podian hacerse era que se colocara a uno de los integrantes dentro
del mar y el resto de los compafieros debian salvarlo.

Dentro del salén colocamos dos afiches celestes pegados en el suelo, y les pedimos
que imaginaran que era el mar. Previo a realizar la actividad especifica les dijimos que nos
digan algunas caracteristicas del mar, su color, su tamafo, su temperatura, etc.

Nuestra mirada se basé en que pudieran identificar el “adentro”, del “afuera”.

En cuanto a la técnica especifica de este taller: “Mar adentro, Mar afuera” no soélo les
gustd mucho trabajarla, sino que fue muy significativo el logro que cada una obtuvo, al
reconocer correctamente el adentro y el afuera.

Gogo respondid correctamente a las consignas de entrar al mar o salir, y del mismo
modo entendia las trampas que se les hacia, por ejemplo estando adentro se le decia “Gogo
mar adentro” y ella se quedaba en su lugar. En cuanto a su atencion, mientras estamos
realizando los talleres, fue absoluta, ya que estuvo todo el tiempo viendo y escuchando lo
que les ibamos explicando para hacerlo posteriormente. Esto nos llené de satisfaccion.

Milagros, si bien, respondia adecuadamente a la consigna en cuanto a identificar el
“adentro”, del “afuera”, no se animaba a meterse del todo dentro del “mar”, ya que siempre
dejaba fuera sus talones y verbalizaba que le daba miedo.

Agostina, realizo la actividad, pero demostrando mas dificultades en la atencién,
mayor lentitud en el tiempo de reaccion frente a la consigna y por momentos enojo y
disgusto por no realizarlo como sus compafieras, expresando que a ella no le salia. A pesar
de esto, con el refuerzo y aliento de las practicantes, continud realizando la actividad.

Luego se les pidié que metieran adentro del mar un objeto de su propiedad y luego
que lo rescataran; las tres respondieron favorablemente.

Para finalizar la actividad, cada una tuvo la oportunidad de colocarse en el rol del

ahogado, pedir ayuda y ser rescatada por las demas que la sacaban afuera del mar.

“La Interaccion Grupal” denominamos el sexto taller artistico. Su
fundamentacion se basd en que la interaccidon con otro permite enriquecer, no soélo el
vinculo con esa persona, sino también enriquecer el propio desarrollo (autonomia). Es de
suma importancia la necesidad de comunicar al otro lo que se siente y se piensa, y poder de
esta manera contar con su ayuda (habilidad social de interaccion e integracion grupal,
reconocimiento y expresion de sentimientos).

A través de este taller nos proponemos desarrollar las habilidades sociales de:
generar la necesidad de contar con otro, de trabajar en equipo y de disfrutar la tarea

grupalmente (reforzadores de actividad). La cooperacion también forma parte de las
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habilidades sociales, ya que ser amable y colaborador permite formar personas con

capacidades sociales positivas.

Los objetivos de este taller fueron:
o Establecer el reconocimiento de los objetos que se le presentan en forma de
rompecabezas. Reconocer tanto partes como el todo.
e Generar la necesidad de contar con el otro.
e Fortalecer la capacidad de analisis y sintesis
¢ Realizar las actividades recurriendo a la cooperacién de todos, logrando una

interaccion positiva.

La dinamica se desarrollé de la siguiente manera: se dividio al grupo en dos y se les
repartio un rompecabezas a cada grupo. A cada rompecabezas le habiamos agregado una
pieza correspondiente al otro rompecabezas. Por esta razdon fue necesario que
interaccionen entre ellas para poder descubrir quién lo tenia, y de esta forma poder
completar el rompecabezas.

Debido a que solo asistieron tres de las chicas del grupo, se decidio dividir por un
lado a Milagros y Agostina, en un mismo grupo, y por otro lado Gogo, quién trabajo
acompafada por una de las practicantes.

Gogo armé el rompecabezas con bastante rapidez, pudiendo reconocer
perfectamente las diferentes partes que lo componian. De esto puede observarse que Gogo
posee una buena capacidad de analisis y sintesis.

Milagros y Agostina, mostraron menos interés frente a la propuesta de armar el
rompecabezas. Colocaban unas 5 piezas y abandonaban la actividad. Gogo, quién ya habia
terminado con su tarea, se acerco a sus compaferas y comenzo a armar el rompecabezas
que se les habia asignado a ellas.

Luego de las dos actividades, se dejaron 15 minutos para que merendaran.

Para finalizar, les hicimos la propuesta de que se recostaran sobre el piso, que
cerraran sus 0jos y escuchando musica tranquila, que imaginaran que estaban en un lugar
bonito, haciendo algo placentero y que a ellas les hiciera feliz. La musica posibilita la
comunicacion y ayuda a mejorar la expresion en aquellas personas necesitadas de ello,
facilitando la apertura emocional y el acceso hacia el lenguaje. Sin olvidar la parte ludica y
de ocio que la musica aporta a todos: poder interpretar una cancion en una fiesta, aprender
a controlar la voz, los silencios, el movimiento, comprender como se producen los sonidos,
en definitiva todos las personas con Sindrome de Down, alun los que presentan un mayor

deterioro intelectual son capaces de vivir la musica.
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En un momento, pudo observarse que una de las practicantes les dijo a las chicas
que alguien se habia olvidado en el patio tres trabitas del pelo. Rapidamente Agostina, las
tomd, diciendo que eran de ella. Gogo, expresa que no es cierto, y que esas trabitas le
pertenecian a ella. Se corrobord, luego, que efectivamente eran de Gogo. Esta situacién con
Agostina se ha repetido en varias oportunidades, lo cual nos hace pensar la necesidad de
seguir trabajando con ella, lo que es lograr el reconocimiento de los objetos que les son

propios y de los objetos que son de sus compaferos.

Durante el sexto y séptimo encuentro el taller fue denominado “Construyendo mi
Titere”. Estos talleres fueron realizados los dias 17 y 24 de octubre. El dia propuesto para la
actividad (17/09), asistié sélo Ludmila, por lo cual, la actividad pudo ser realizada y finalizada

con todas las demas chicas el dia 24 de octubre.

En estos dos encuentros, las actividades consistieron en la fabricacion de titeres,
donde las adolescentes debian elegir y traer sus propios materiales, tanto como telas,

botones, lanas de colores, y diferentes elementos que le posibilitaran su construccion.

Uno de los objetivos que se tuvo en cuanta al desarrollar esta actividad fue que al
crear e imaginar el titere y centrarse en la representacion del cuerpo, las chicas pudieran
interrogarse sobre su propio cuerpo. Permitiendo asi, una revalorizacién y una mejor
autoestima. Afirmando que la expresion de su propia creatividad les permitiria proyectar y
solicitar afectos personales, tendiendo a menudo a desencadenar procesos de
identificacion.

Los titeres rindieron la funcién de instrumentos de trabajo, facilitadores de la
actividad.

La frecuente utilizacion de los titeres, con diferentes fines, se debe a que este
recurso posee una serie de cualidades que garantizan su efectividad. Nos referimos a estas
cualidades: - existencia real y concreta, - transmisibilidad, - adaptabilidad, -
asimilabilidad, - instrumentabilidad, - identificabilidad.

También este taller fue elaborado con el objetivo de dar un cierre final a los talleres,
donde las chicas pudiera, ellas mismas, crear un ‘“libreto”, expresando de alguna forma
como habian vivido la experiencia de trabajar con el arte como medio de expresion.

Al ir construyendo los titeres, las adolescentes iban interactuando respecto al nombre
que iban a colocarles, si iba a ser hombre o mujer, y que lugar iba a ocupar su personaje en

la obra que realizarian.
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A la hora de realizar el “libreto” se fue tomando en consideracién los aportes del
grupo, sin hacer uso de un rigido libreto preestablecido, apuntando al dinamismo y haciendo
que las chicas tomen parte activa en su desarrollo, aportando sugerencias, dando avisos,

consejos e introduciendo cambios e improvisaciones.

Respecto al desarrollo, podemos decir que la actividad pudo realizarse
efectivamente, ya que las adolescentes se encontraban muy entusiasmadas con la idea de
construir algo ellas mismas, su titere, donde a través de él, iban a poder expresarse y
mostrar a sus familiares, en un cierre final, lo que ellas mismas habian logrado.

Juntamos todos los materiales que las chicas habian recolectado y traido de sus
hogares, para que asi pudieran compartir con las demas compaferas y a la vez tener mas
opciones a la hora de su construccion.

Pudo observarse un gran avance a la hora de concentrarse y prestar atencion
durante la dinamica, donde atendieron a detalles y pudieron mantenerse en la tarea hasta
finalizar la misma. Esto fue muy positivo para nosotras, como practicantes, desde nuestro
rol, pudiendo observar los avances que las adolescentes presentaron a lo largo de los

encuentros.

En el octavo taller artistico se llevd a cabo la “Practica para la Presentacién
Final”. En el mismo la propuesta fue, que pudiesen, a partir del contacto y la confianza
tomada con los titeres, crear una historia que contuviera diferentes personajes. Se intento
que ellas lograran practicar la obra que habian elegido para que se sintieran mas seguras el

dia de la presentacion.

Los objetivos que tuvimos en cuenta fueron: -Repasar la dramatizacion creada el
encuentro anterior; -Seguir afianzando los lazos establecidos con el objeto intermediario y el
establecido con los comparfieros de trabajo; -Preparar ellas mismas una sorpresa para los

invitados a la presentacién final (pionono con dulce de leche, video y fotos de ellas).

Les preguntamos a las adolescentes que les gustaria hacer con los titeres, que
situacién les gustaria poder representar con ellos y que personaje les gustaria que sea cada
uno. Lo primero que propusieron fue que cada titere que ellas habian construido sea el
integrante de una familia. De esta forma los personajes quedaron establecidos por ellas
mismas de la siguiente forma: Milagros representé al padre de la familia, Ludmila a la

madre, Gogo a la tia, Martina a una hermana y Agostina a un hermano. Cabe destacar que
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los papeles que cada una de ellas eligié para personificar en la obra de teatro representan
muy bien su personalidad y se relaciona intimamente con esta.

Luego, las llevamos a la cocina y dandole a cada una, una tarea especifica,
realizaron un pionono con dulce de leche para el dia de la exposicion. Esta actividad fue
dificil de llevar a cabo debido a que constantemente se querian comer los ingredientes del

postre, pero recordandoles que era para el dia de la presentaciéon se detenian.

Pudo observarse que durante todo este encuentro las chicas se mostraban muy
ansiosas, expresaban sentir diferentes estados de animos, diciéndonos por ejemplo,

“tenemos miedo de que nos salga mal”, “quiero que sea ahora”, “me da verglienza”, etc.

El noveno y udltimo encuentro fue denominado “Taller de Cierre”, el cual fue
realizado el dia 7 de noviembre las 11.30 de la manana. Al mismo asistieron los familiares
de las adolescentes, y miembros y directivos de CERIN, que habian sido invitados con

anterioridad a este dinamica final.

Este taller se llevo acabo con la finalidad de que las chicas puedan expresar tanto a
su familia como a los profesionales que trabajan en CERIN, las actividades que realizaron
durante el afio en los talleres de arte, pudiendo ellos ver los beneficios que las chicas habian
adquirido a lo largo de los encuentros. La idea de la dramatizacién, con los titeres, el
compartir un video y un postre realizado por ellas mismas tiene el objetivo de brindar a los
demas algo de lo que ellas se llevan de los talleres y las dinamicas, para asi poder
trasladarlo a su vida diaria. Las actividades propuestas para este ultimo taller estuvieron

pensadas para generar un ambito propicio para la despedida y finalizacion de los talleres.

Antes de comenzar con las actividades, se les conté a los padres como se trabajo
durante todo el ano, qué objetivos intentamos lograr, cédmo fue nuestra modalidad de
trabajo, desde qué marco tedrico trabajamos, que fue justamente desde la Psicologia
Comunitaria, con una breve explicacion sobre ésta.

Luego, acompanados de musica, se fue presentando a cada una de las chicas, que
con una flor en el cabello, que ellas mismas habian realizado, pasaban al salon, desfilando y
presentandose. Una vez todas en el salon, bailaron una cancion.

Luego, detras de un lienzo que ocultaba el cuerpo de las chicas, presentaron los
titeres que habia confeccionado en talleres anteriores, los cuales entre todos formaban una

familia, asi como ellas mismas lo habian decidido. Se presentaron, diciendo su nombre, que
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miembro de la familia representaban y qué les gustaba hacer: Milagros representé al padre
de la familia, Ludmila a la madre, Gogo a la tia, Martina a una hermana y Agostina a un
hermano. Si bien la dramatizacién en general pudo llevarse a cabo, habia que recordarles
una y otra vez qué era lo que tenian que decir.

Una vez terminada esta actividad, las adolescentes sirvieron a cada uno de sus
familiares y a las autoridades de CERIN, un arrollado con dulce de leche que habian hecho

ellas mismas, todas juntas, el dia anterior, en el ensayo final y un vaso de gaseosa.

Para finalizar, las practicantes presentaron un video con las fotos de todos los
talleres y una filmacion de cada una, contando su experiencia sobre lo trabajado en los
talleres durante todo el afo, lo cual fue emocionante y motivador tanto para las practicantes,
para la familia de las chicas, para las autoridades como para las adolescentes mismas.

Luego, una de las directoras de CERIN, agradecié a las practicantes, a los padres
por la buena predisposiciébn y a las chicas que participaron de los talleres artisticos.
Remarcé la importancia de que los chicos, ya adolescente, con capacidades especiales,
mantengan relacidbn con personas que posean sus mismas capacidades y especialmente
con aquellos de su misma edad. Recalcé también, que las chicas ya son adolescentes y que
en estos talleres (informada de esto por las practicantes) salieron temas e intereses propios
de esta edad, como para hacer ver a los padres que es necesario dejar de tratarlas como
nifas y considéralas adolescentes con todo lo que ello implica, pudiendo a través del arte
como principal herramienta de estos encuentros, llevar adelante esta etapa, con las
menores dificultades posibles, mejorando asi su desarrollo, tanto a nivel emocional, psiquico

como fisico.

Llego el momento de la despedida con todo el grupo. Primero que nada se les
agradeci6 por su disposicién a trabajar; las practicantes pudimos manifestarles todo lo que
nos llevdbamos de ellas y lo bueno que habia resultado el trabajo.

Ellas se manifestaron muy contentas y agradecidas, por el hecho de haberse sentido
escuchadas, pidiendo que se repitan éste tipo de actividades, en donde podian expresarse
con libertad, con personas “iguales” a ellas. Fue una despedida muy emocionante y emotiva,
con mucho carifo expresado por todo el grupo, debido al tiempo compartido y trabajado
como comunidad, entendiendo ésta como un grupo social dinamico, histérico y
culturalmente constituido y desarrollado, preexistente a la presencia de los investigadores o
interventores sociales, que comparte intereses, objetivos, necesidades y problemas, en un

espacio y tiempo determinados y que generan colectivamente una identidad, asi como
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formas organizativas, desarrollando y empleando recursos para lograr sus fines: Maritza
Montero (2006).

Las adolescentes nos manifestaban sentir que habian encontrado en nosotras

nuevas amigas en quien confiar.

El otro instrumento que se utilizé en este proyecto fue la técnica de la narracion de la
experiencia personal, en la que una de las exigencias que se deben cubrir es la de
reflexionar sobre sus practicas, siendo asi, un espacio formativo, de aprendizaje, de
investigacion, de relacién con uno mismo y con los demas, de reflexibn y cambio, de
reconstruccion de la realidad. Es un instrumento que nace de la accién para volver a ella.
Comentarios, sentimientos, hipoétesis, percepciones, teorias, observaciones, analisis,
anécdotas.

Se realizé una reconstruccion de los encuentros anteriormente presentados y de todo
lo que nosotras pudimos observar y percibir desde nuestro rol. Pudo
observarse que los objetivos planteados y temas trabajados se mantuvieron a lo largo de los
talleres, teniendo en cuenta y a pesar de las dificultades que padecen las adolescentes del
grupo, como consecuencia del Sindrome de Down; tienen dificultad a la hora de rememorar
y retener la tematica trabajada, dificultad sobre todo, a la hora de concentrarse para
comenzar la actividad y de expresarse cada vez que se tocaba algun tema nuevo; se trabajo
mucho sobre la solidaridad, la autonomia, la confianza, mostrando que todos éramos parte
de esa institucion, buscando los mismo objetivos, apuntando a una mejor calidad de vida ,
permitiéndoles esto mas libertad a la hora de expresarse, sobre todo en esta etapa de la
vida por la que estan transitando, que es la adolescencia.

Pudo verse en las adolescentes que participaron de las actividades un cambio para
mejor, tanto en la interaccion con los demas, como en la forma de expresarse y
desenvolverse, metiéndose en el trabajo de cada taller artistico como las principales
protagonistas, lo cual motivaba a seguir adelante con el proyecto, mas alla de los obstaculos
o las dificultades que se ponian delante, debido tanto al sindrome que presentan las chicas
como a los inconvenientes que podiamos tener nosotras como practicantes.

Pudo lograrse a través de los talleres artisticos que las chicas, a lo largo del trabajo,
expresaran sus sentimientos, pensamientos e ideas de una forma creativa. Se promovié el
encuentro con ellas mismas y con las emociones, pudiendo acceder a conflictos profundos
que serian mas dificiles de llegar a través de la palabra. El crear les propicié el acercamiento
hacia los demas, expresarse de una manera diferente y enriquecedora, pudo verse los

cambios en ella y el crecimiento que obtuvieron.
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Otro de los logros que conseguimos con los talleres, lo cual fue expresado también
por las directoras de CERIN, fue el fortalecimiento de las relaciones entre las chicas.
Pudieron, a través del arte, reencontrarse con ellas mismas como seres Unicos. Se fomentd
la solidaridad, lo cual pudo observarse a lo largo de varias actividades realizadas. A partir

del encuentro de los propios recursos que poseen, a pesar de sus dificultades, se promovio

la autogestion, aunque éste seria un tema para seguir trabajando y profundizando. Se
promovié también la libre expresién y pensamiento, necesario para un adecuado desarrollo.
Se desarrollaron habilidades sociales, para que puedan asi desenvolverse con mayor
autonomia, respecto a la etapa por la que estan transitando. Se logré una disminucién de la
ansiedad, obteniendo mejores resultados a la hora de contactarse con ellas mismas,
pudiendo relajarse y concentrarse mejor en cada dinamica que se llevaba a cabo.

Se trabajaron temas propuestos por la institucion, por los padres de las adolescentes
y por las mismas chicas, como también necesidades surgidas durante los talleres. Las
necesidades se abordaron, no como carencias sino como recursos que movilizan, en pos de

una busqueda para estar mejor.

Respecto a los adolescentes que participaron en los talleres de arte y de las
reflexiones finales que pudieron llevarse a cabo en el ultimo encuentro, se observd un gran
compromiso, un gran potencial y recursos en ellas, una gran necesidad y satisfaccion por
sentirse escuchadas y acompafadas en esta etapa tan dificil y llena de cambios como es la
adolescencia, muy buena predisposicién e interés tanto de ellas, de su familia, como de
CERIN.

Uno de los aspectos que debera ser mas trabajado, es la relacién de los padres con
las chicas, para asi poder fortalecer mas firmemente el lazo entre ellos, logrando que los
padres participen de mas actividades con sus hijas. Esto puede que haya sido una dificultad
para lograr el trabajo transdisciplinario, ya que si bien se logré una participacién bastante
activa de la familia, seria muy positivo, realizar mas actividades en conjunto, priorizando el
trabajo en equipo, escuchando y respetando las distintas propuestas y saberes. Este fue un
objetivo dificil de lograr ya que era dificil coordinar con todos los padres la asistencia a los
talleres.

También resultaba por momentos complicado promover la autogestion en las chicas,
en el sentido de que al presentar ciertas dificultades y limitaciones propias del Sindrome de
Down, las personas, sobre todo sus padres, tienden a tratarlas como “nifias”, haciendo que
las chicas, ya adolescentes, se acostumbren a que hagan todo por ellas, olvidando todo lo

que son y todo lo que son capaces de hacer por ellas mismas.
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Los objetivos propuestos, logrados y no logrados, necesitaron de mas tiempo para
llevarse a cabo como para mantenerse en el tiempo, cuando el psicologo comunitario ya no

esté.

Una de las propuestas que pueden hacerse desde el Rol del Psicélogo Comunitario
es el de asumir el rol de agentes estimuladores de las transformaciones, nunca el de
rectores de las mismas.

Las funciones del psicélogo comunitario son: -Crear servicios preventivos a través de
la formacion de grupos de autoayuda; -Participar en actividades de planificacién vy
programacion de proyectos, con el objeto de influir en el modo en que los servicios se
adaptan a las necesidades de la poblacion local y las formas en que se le ofrece; -Realizar
servicios de consultoria destinados a brindar asesoramiento y orientacién técnica a otros
profesionales de la salud; -Realizar tareas de transmisién de habilidades, basados en el
entrenamiento de otros profesionales y de miembros de la poblacion local para que se

encarguen de funciones terapéuticas o de asistencia.

En base a esto se propone:

e Funcionar transdisciplinariamente para que puedan lograrse los objetivos
propuestos, trabajando en pos de un mejor desarrollo para las adolescentes,
incluyendo la participacion de cada una de las chicas como actor principal. De tal
forma que las propuestas de promocién, prevencion lleguen a oidos de profesionales
y no profesionales y de su familia para interiorizarnos del tema.

e Trabajar juntos, promoviendo el trabajo en equipo.

e Tomar las necesidades como potencialidades, entendiendo a cada uno de las chicas
como sujetos de derecho.

e Estimular la participacion solidaria de diferentes profesionales, instituciones y
familiares, para seguir promoviendo el cambio de conciencia que se esta gestando a
través de este proyecto, y que todos puedan conocer asi los beneficios que aporta el
arte como una herramienta mas de trabajo.

e Participar e interaccionar en grupo, enriqueciendo a todas las personas por igual.
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CONCLUSIONES

Todo se inicidé a partir de la propuesta de una comparfiera y amiga de carrera y de
vida, quién me propuso la oportunidad de hacer mis practicas profesionales en el entorno de
CERIN, institucién que tuve la oportunidad de conocer, la cual brinda toda su atencién y
sostén a personas con discapacidad, entre ellas, nifios y adolescentes con Sindrome de
Down. Esta institucion me abrié sus puertas, aceptando el proyecto que disefiamos con dos
practicantes mas y dandome todo el apoyo necesario para llevar a cabo el desafio.

Se elaboré6 un proyecto para fomentar los aspectos sociales, expresivos y
comunicativos de los adolescentes con Sindrome de Down, desde una intervencion grupal,
utilizando para ello actividades relacionadas principalmente con aspectos artisticos; como
también ludicas y manipulativas.

Cuando me inserté en la comunidad, se establecieron los dias y se tomé contacto
con quienes se iba a trabajar y llevar a cabo los talleres artisticos.

Comenzamos dinamizando con un grupo de adolescentes con Sindrome de Down
para el fomento de su socializacion y comunicacion. Esto nos llevo a la busqueda del marco
tedrico que mejor se adecuara: la Psicologia Comunitaria.

Al tomar contacto con las adolescentes, se tomoé la decision de que las actividades
surgieran segun sus propias necesidades y segun sus tiempos personales; teniendo en
cuenta también las necesidades de sus padres y de la institucion en si.

Lo que me llevd a la institucion fue el reto de conocer sobre el Sindrome de Down y
de buscar nuevas formas para llegar a mejorar su desarrollo, su calidad de vida, influyendo
esto en su integracion e intervencion, a través de otra forma de comunicacion: el Arte.

Desde el propio interés en relacion al arte y a las posibilidades que éste, en general,
ofrece al ser humano, se fue elaborando este proyecto, que hizo posible hoy en dia, que
podamos hablar del arte y del Sindrome de Down.

El proyecto se elaboré con el propésito de ofrecerles y darles la oportunidad de
encontrarse en el mundo del arte, de explorar dentro de él, de disfrutar con él, de expresar
con él.

Introducirme en el mundo del arte ha supuesto un planteamiento personal, con el

propésito de poder utilizarlo en mi futuro mundo profesional. Personalmente, de alguna

forma u otra, me he considerando dentro de él, es algo que me hace sentir bien conmigo

misma, ayudandome a explorar mis posibilidades.
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Pude descubrir que el arte, con sus disciplinas y lenguajes, se usa partiendo de cada
realidad como personas, y no contando con “capacidades predeterminadas” que nos marcan
restricciones desde el principio. Nosotros no somos y estamos en el arte porque vendamos y
seamos majestuosamente fantasticos en nuestros movimientos, acrobacias o trazos;
estamos en el arte porque nos gusta comunicarnos y sentir con los lenguajes artisticos.

Vivenciando, experimentando, enfrentandonos a nosotros a la hora de crear, resulta
que a través del arte puedo llegar a ser otras cosas, no tan sélo o que quieren los demas
que sea, estando ahi porque yo lo deseo.

Al disefar nuestro modo de actuacion, se consideré que era el arte una via
excepcional para las necesidades terapéuticas y de desarrollo de las personas con
Sindrome de Down que atraviesan su etapa adolescente; pensando en que podria llegar a
ser un mundo que las atrajera, porque en él podian ser ellas, dandoles libertad y la
posibilidad de opinar, algo que se les concede menos en otros circulos, y que a través de él
se conseguirian buenos resultados, tanto a nivel personal, en el desarrollo de habilidades y
en el crecimiento de su autoestima.

Se invité al mundo del arte, considerandolo en sus distintas manifestaciones, desde
el concepto mas primitivo e inicial del mismo, como un medio de expresién y comunicacion,
como un medio para que puedan comunicar su mundo interno con el mundo que las rodea.

Todos podemos utilizar el arte: el arte es de todos y para todos y podemos
expresarnos con él.

Senti con esta experiencia, que tenemos que devolver el arte a las personas, a
todas, y no s6lo como observadores del producto artistico realizado por otros, sino como
enfrentamiento propio a los procesos creativos, con los distintos lenguajes artisticos, sin
miedo al riesgo de ser aceptados o no. La discapacidad no esta sélo en la propia persona
que la tiene y a la que se le exige en cierto modo “superarla”, sino en cdmo nosotros la
vemos, la apoyamos, le aportamos posibilidades y oportunidades.

Hector Fiorini va a decir que “La creatividad es como el mar, no podemos conocerlo
todo, podemos navegarlo y encontrar distintos trayecto”.

Pude aprender, en este desafio, que el arte le aporta a las personas con Sindrome
de Down, lo mismo que a todos los seres humanos: belleza en su concepto amplio,
enfrentamiento con uno mismo en la busqueda de otros lenguajes y formas de decir y contar
a los demas, mejora niveles de expresion, comunicacién, imaginacién y creatividad,
autoestima y desarrollo personal en cuanto a la aceptacion de limitaciones y busqueda de
posibilidades de uno mismo. Pude percibir como en el arte, los distintos lenguajes y
acciones ven a la persona como un ser global y no parcializado, con todo su cuerpo, su
percepcidén y cognicion, emociones, sentimientos y relaciones, visidn que hace que todo se

integre mejor, que el desarrollo de la persona sea mas uniforme.
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A mi juicio el arte ofrece a las personas diferentes posibilidades. Ofrece que uno
pueda encontrarse consigo mismo y crecer con él, que podamos manifestarnos como
personas totales, integrando y globalizando todo nuestro ser mental, emocional y vital. Da la
posibilidad de tener otros lenguajes de expresion y comunicacion.

Una de las dificultades que se presentan es que este sentido del arte se ha perdido
en la sociedad actual, en la que los canones de belleza, de perfeccién, las modas y
modelos, etc., han planteado hechos contradictorios y erréneos con lo que realmente es el
arte, considerandolo a éste como un medio de uso para unos pocos, creyendo que es algo
inaccesible para el ciudadano cotidiano o con discapacidad.

Decidi formar parte de este proyecto, queriendo asi investigar sobre cual era el
significado del arte en la vida de estas adolescentes con Sindrome de Down, siendo
conciente de lo que es y de lo que el arte significa para mi, y el tiempo que he tardado en
responderme personalmente. Sabiendo también por otro lado, que hay cosas que no
podemos poner en palabras, y que son las imagenes las que hablan por si mismas.
Teniendo la conviccidn que uno cuando crea, crea con el corazén, la emocién y el
sentimiento.

Una de las mejores cosas del uso del arte fue descubrir que este aspecto terapéutico
empezaba a quedarse corto en aquellas adolescentes, porque querian aprender mas, se
sentian bien y querian dedicar mas tiempo a su expresar, comunicar y crear.

Fue un deseo propio mostrar como persona, y como futura profesional, lo que me
han hecho sentir, me han comunicado, como me han emocionado sus obras y producciones,
como hemos creado juntas, como desde mi posicién, las admiré cuando las vi ser tan
espontaneas y libres.

La decision de trabajar con y para ellas, me llevé a querer seguir interesandome vy al
deseo de buscar nuevas vias de inclusion para las personas con Sindrome de Down,
dandoles cabida en todos los ambitos de la vida, también en el mundo de las Artes; pude
descubrir que esta fuerza era proporcionada por las mismas adolescentes con las que
trabajé. Ellas fueron las que, una vez en el camino, me empujaron dia a dia, ensefiandome,
no desesperando, volviendo a levantarse e intentarlo. Trabajar con y dentro del arte con
adolescentes con sindrome de Down, tuvo varias connotaciones. Una de ellas fue descubrir
al arte como algo secundario, como una via para conseguir otros fines en los diferentes
niveles que conforman a la persona: nivel perceptivo, motriz, comunicativo, social,
relacional, etc.

Estando dentro del mundo del arte, permitiéndoles ser ellas mismas, pudiendo
utilizarlo como un lenguaje mas, con libertad expresiva y creativa, se estaba creando a la

vez, una sensibilidad especial, un sentimiento de pertenencia al mundo del arte. Los
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procesos creativos y productos resultantes que iban saliendo en los distintos talleres
artisticos y terapéuticos eran algo suyo, propio, donde su autoestima iba creciendo. El darles
la posibilidad de utilizar los lenguajes de distintas artes y formas ludicas, les permitié llegar y
comunicar a los demas su mundo interno tan sensible y emaotivo.

Es por ello que no sélo tuve la posibilidad de ver y estar en el arte desde su ambito
terapéutico, sino también formativo, como crecimiento personal, en si mismo, porque pude y
pudieron disfrutar y sentirnos bien en y con él.

Al hacer estas reflexiones he llegado a pensar de lo necesario e imprescindible del
arte como herramienta, en donde el arte, todas las artes, tengan un papel protagonista como
una preparacion creativa hacia la vida.

Todo esto me lleva a recordar que no sélo debemos quedarnos en una ensefianza
profesional; debemos abrir a nosotros mismos y al otro el conocimiento del mundo y de la
realidad, y hacerlo desde un trasfondo humano y emocional. Los buenos maestros son
aquellos que ensenan y dejan libertad de pensar en forma independiente, abriendo las
puertas del propio pensamiento y de la creatividad frente a situaciones nuevas.

Pensamientos, sentimientos, emociones, son los que motivan la representacion y la
creacion artistica. Cierto es que en la adolescencia se afianzan otras vias de expresion. La
complicidad en la comunicacién de confidencias con personas del mismo grupo es evidente.
Para muchos de los adolescentes se hace necesaria otra manera de exteriorizar su modo de
pensar, sentir y entender el mundo, tanto su propio mundo, como el que le rodea. El hecho
de poder expresarse a través del arte y, dejando aflorar el mundo interior, supone para los
adolescentes una liberacion y por tanto una mejora en la aceptacion o resolucion de sus
conflictos y situaciones personales.

Podria seguir exponiendo y analizando mas detalladamente, pero creo que lo
excepcional de todo esto ha sido descubrirlo en la practica y con los planteamientos
paulatinos y continuos, no como algo pasajero, sino con el deseo personal de seguir
creciendo en esta disciplina; no sélo desde las necesidades de la institucién en la que se
trabajé, sino también desde las necesidades de las propias adolescentes con las que lo
aplicabamos, desde una planificacion centrada en la persona.

El fin ultimo de este proyecto fue una mejora del desarrollo de las adolescentes con
Sindrome de Down, como asi de su calidad de vida; proporcionandoles todo lo necesario
para su desarrollo en todos sus aspectos, planteando su derecho a tener autonomia y un
proyecto de vida personal como cualquier otro.

¢Hasta donde esperaba llegar? La meta final era poder conocer el arte como
herramienta, como medio de expresion, conociendo los efectos terapéuticos que provoca en
los adolescentes que padecen Sindrome de Down. Son las adolescentes con las que se
trabajo, con sus nombres y apellidos, las que me marcaron con sus necesidades,

capacidades y deseos, por donde y hacia donde tenia y queria que ir.
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