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LA HIGIENE EN LA VIDA COTIDIANA

La higiene en la vida
cotidiana

Bénédicte De Freminville

EN RESUMEN I La higiene es considerada como una ciencia que ense-

fia el conjunto de medidas a adoptar para mantener un buen estado UN PLANTEAMIENTO DE BASE

de salud, entendiendo la salud como el estado completo de bienestar

fisico, mentaly social. Conseguir esa higiene en lavida exige energia, Por definicion, la higiene es una ciencia que
tenacidad. Cuando se trata de personas con una discapacidad, estas  ensefia las medidas adecuadas que se han de
cualidades van a ser exigidas no sélo a la persona misma sino tam-  tomar para conservar la salud que, segtn la
bién y de manera importante a su entorno. El articulo expone las medi- OMS, es el estado completo de bienestar fisi-
das a adoptar para conseguir el disfrute de una vida en todos los terre-  co, mental y social. Tener en cuenta la proble-
nosy en todas las edades: la alimentacién, el cuidado corporal, lasalud mdtica de la higiene en la vida cotidiana exige
fisica, el cultivo del espiritu, lainmersién en la sociedady en la cultu-  energia, tenacidad, incluso combatividad y,
ra, el empleo, la vida auténoma. cuando se trata de personas con una discapa-
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cidad, con una dependencia mds o menos
grande, estas cualidades van a ser exigidas no
s6lo a la persona misma sino también y de manera importante a su entorno.

La pregunta que nos debemos hacer es: ¢qué hay que hacer para vivir bien? Una pregunta que se
puede calificar de vasta y ambiciosa. El responderla nos invita a tocar todas las vertientes de la vida
de una persona: la alimentacidn, la limpieza y cuidados personales, la prevencion y los cuidados
médicos, la actividad fisica e intelectual, las relaciones sociales, la cultura, el trabajo... Todo lo que
permite vivir bien. Y ello nos remite a la imagen que la persona tiene de su cuerpo, a la mirada de
los otros, a su autoestima, al placer y al sentido que todo esto tiene para ella. Lo cual nos va a con-
ducir obligatoriamente a los temas de educacion, autonomia e insercion social.

Para nosotros, personas ordinarias, la mayoria de los actos que realizamos en este terreno
son costumbres, gestos automadticos que hemos integrado desde nuestra infancia, resultado de
una educacién probablemente cuestionada pero de la que guardamos bellos residuos, por
decirlo de alguna manera. De hecho, no tenemos demasiadas dificultades para efectuarlos aun-
que algunos pueden ser forzados. Nos puede hacer falta, a veces, una cierta voluntad para man-
tener un buen nivel de exigencia. Pero si nos relajamos, la mirada de los otros se encarga de lla-
marnos al orden. Sabemos, mds o menos, alimentarnos, nos hacemos cuidar cuando sufrimos,
salimos, nos trasladamos, etc.

Ante la perspectiva de formar a las personas con sindrome de Down u otra discapacidad para
que alcancen una vida auténoma (lo que no quiere decir sin apoyos) y una vida feliz, ¢serd nece-
sario crear estrategias educativas, ofrecer ayudas, aportar herramientas, acompafiamientos
para conseguir que perduren los comportamientos propios de la higiene?

Esto es lo que vamos a tratar de abordar. No pretendemos dar recetas sino que esperamos
abrir pistas de reflexion y, sobre todo, de accion.

NOS APOYAREMOS ESENCIALMENTE EN DOS ESTUDIOS

En efecto, en el terreno de la discapacidad mental, la literatura aborda poco estos problemas y
raramente bajo el dngulo de la autonomifa.
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1) Un primer estudio aparecido en la revista “Down Syndrome News and Update” del Down
Syndrome Educational Trust (DSI y EDSA), titulado “Los logros de los adolescentes con sin-
drome de Down”, revela en su segunda parte datos interesantes sobre la realizacién de cuida-
dos personales y de higiene, vistos bajo el dngulo de la autonomia en 46 adolescentes de 11 a
20 afios, escolarizados en un 60% en escuela especializada y un 40% en escuela ordinaria.

2) En una tesis mantenida en Clermont Ferrand “Evaluacion de la dificultad de cooperacion
en los cuidados y exploraciones de rutina en los pacientes con necesidades especificas” (cua-
dro 1), un capitulo estd dedicado a la evaluacion de la dificultad de realizar los actos norma-
les de higiene o de cuidados en 19 personas con sindrome de Down, de edades de 6 a 28 afios,
en comparacion con 25 hermanos o hermanas o con adultos que tienen otra discapacidad, de
7 a 27 afios.

¢QUE HAY QUE HACER PARA ESTAR BIEN?

ALIMENTARSE BIEN

Nos vemos invadidos por mensajes que se refieren a la alimentacién y no siempre sabemos
hacer una correcta seleccién entre buenas y falsas informaciones. Por otra parte, nuestras cos-
tumbres de vida van evolucionando, y modifican los ritmos diarios en los que las comidas cons-
titufan un tiempo de reagrupamiento familiar e intercambio comunicativo.

Sin embargo, el compartir una comida sigue siendo una forma de convivencia para reencon-
trar amigos en el marco de la casa o en el exterior, y de ahf la socializacién. Alimentarse es una
necesidad pero debe ser, ante todo, un momento de placer

Entre los adolescentes, el estudio inglés antes citado muestra que:

+ la mayoria no tiene problemas para comportarse en la mesa, en su casa o en el restaurante

+ el 30% tienen necesidad de ayuda para cortar la carne, pero la mayoria se sirven solos

+ el 50% puede hacerse un sandwich o prepararse una taza de té o de café

« fuera de un sencillo tentempié, la mayoria no puede preparar o guisar una comida...

iQué estrategias seguir frente a obstdculos potenciales?

El entorno adopta frecuentemente una actitud “compensadora” o “complaciente” hacia el nifio
o0 joven con sindrome de Down, particularmente en el terreno de la alimentacidn: las exigen-
cias no son, entonces, las mismas para €l que para los otros (eleccion de alimentos, cantidades,
ritmo en las comidas, comportamiento en la mesa). El nota muy rdpidamente que se le trata de
forma diferente. Las malas costumbres que adquiera serdn rdpidamente asimiladas. Se puede
corregirlas, pero resulta mds dificil.

1. La educacion exige que se le diga «no». “Ser hombre es reconocer que no todo estd permi-
tido. No decir «no» a un nifio con sindrome de Down es dejarle suponer que la ley no es para él.
A través de su comportamiento nos preguntard entonces sin cesar, si la ley comun le concierne
a él 0 no”, dice Denis Vaginay. Esta actitud termina por excluir a la persona de la sociedad,
reforzando su conciencia de que es diferente. Es necesario convencer al entorno (abuelos...).

2. Conocemos mal los principios propios de una buena alimentacion. Deberfan ser aprendidos
desde la mds temprana edad para estar perfectamente integrados en el comportamiento alimenticio
de cada uno. Revisemos nuestros conocimientos: {Proponemos a nuestros nifios para sus merien-
das la barra de cereales llamada energética o el pan con chocolate? ¢{No nos dejamos caer en la tram-
pa de las multiples informaciones contradictorias que nos ofrecen los mensajes publicitarios?

3. La hipotonia de los miembros superiores, de los dedos y de la pinza puede ser un obsta-
culo para ciertos gestos como cortar, preparar una comida, llevar los platos. Pero hacer que se
responsabilice desde la edad mds temprana, aunque haya que incorporar ciertas adaptaciones
funcionales, serd lo que le ayudard a aprender.
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4. La hipotonia buco-facial y la deficiencia de la funcién masticadora presentan peligros: fal-
sos caminos (al tragar), impiden tener una sensacion de saciedad que puede llevar a un com-
portamiento bulimico con las consecuencias directas sobre el peso y la imagen que la persona
tiene de si misma. Este punto deberia tenerse en cuenta en todos los pasos de la toma de con-
trol por parte de los reeducadores. E igualmente obliga a realizar una intervencion ortoddncica
que puede ser bastante precoz. Porque los dientes, bien cuidados y corregidos, son excelentes
utensilios.

5. La ausencia de placer: un aprendizaje sin forzar, incluyendo, cuando es posible, el juego y
apoydndose en equipos multidisciplinares, permite a los padres no llevar todo el peso de la edu-
cacion. Esto permite, sabiendo que muchos trabajan en conexién con un mismo fin, aceptar
que hace falta tiempo para obtener progresos. Esto permite, también, una mirada exterior que
relaje y reafirme.

6. Un régimen (descartada una alergia grave) obligado, por ejemplo, por una intolerancia al
gluten (enfermedad celiaca) o una diabetes, no puede ser un motivo de no integracion.

TENER CUIDADO DE SU CUERPO

En nuestro grupo de adolescentes la evaluaciéon muestra que:
+ 85% no tiene problemas para vestirse y desvestirse y sabe emplear los complementos (cre-
malleras y cierres)
+ 50% son independientes para la higiene personal: si el 92% se lavan y el 80% se secan sin
ayuda, solamente la mitad puede realizar un bafio solo, un tercio lavar sus cabellos, un 10 %
cortarse las uflas
* 95% tienen continencia dia y noche y van al bafio sin que se les diga, pero un 35% necesi-
tan ayuda en los bafios (vestirse, lavado un 25%), tirar de la cadena (20% no lo hace)
* 65% se lava las manos sin avisarles después de haber pasado por el bafio
« casi todos podrian lavarse los dientes y peinarse sin ayuda, pero menos de la mitad lo hacen
realmente todos los dias sin ayuda.

Los resultados de la evaluacion en la tesis de Clermont Ferrand (cuadro 1) van en la misma
direccidon y muestra igualmente que:

« lavarse los dientes es g veces mds dificil para el grupo de personas con sindrome de Down

que por el grupo control

« lavarse las orejas, 10 veces mds

« cortarse las uifias, 4 y media mds.

ALGUNAS SUGERENCIAS PARA AYUDAR

La hipotonia dificulta la ejecucién de estos actos porque los gestos son mds complejos y son
fuente de fatiga. Es necesario, pues, adaptar, imaginar, encontrar buenos instrumentos, bue-
nas técnicas, buenas posiciones, ayudas. Por ejemplo, es mas fdcil lavarse el pelo y aclararlo
correctamente bajo la ducha que en el bafio; para secar bien los diversos huecos de las orejas,
utilizar una toalla especifica para esto en cada lavado; se facilita el cepillado de dientes y es mds
eficaz si se utiliza un cepillo de dientes de pilas o de tres cabezales; para cortarse las ufias, pare-
ce mas fdcil un cortador de ufias que las tijeras que resultan de manejo dificil cuando se tiene
una pinza pulgar-indice que es hipotdnica, etc.

Para que su hijo adquiera autonomia, los padres deberdn acompaiiarle (pero no hacerlo en su
lugar) durante un tiempo mds prolongado, incluso en la adolescencia:

« Para ensefiar y hacer repetir las maneras adecuadas.

« Para ayudar a localizar las percepciones que han de servir de ayuda: ver en un espejo como

se ejecuta una accion, la sensacion que da el pasar el cepillo por las encias y dientes...
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[Cuadro I] EVALUACION DE LA DIFICULTAD PARA REALIZAR TAREAS ORDINARIAS DE HIGIENE O DE
CUIDADOS EN UN GRUPO DE 19 PERSONAS CON SINDROME DE DOWN, EN COMPARACION CON

UN GRUPO CONTROL

TAREAS

% DE PERSONAS QUE DECLARA-
RON TENER DIFICULTAD

RAZON DE PROBABILIDAD
(OR) (95% CI)

Realizar una pequefia tarea de aseo
Afeitar la barba, las piernas
Cortar el pelo

Examinar la nariz

Recibir una vacuna

Lavar el pelo

Cuidar los dientes

Tragar un comprimido

Examinar la visién

Examinar la dentadura

Examinar los oidos

Tomar una muestra de sangre
Cortar las ufias

Poner gotas en los ojos

Atender pequefios deseos

Poner un supositorio

Lavar los dientes

Hacer una exploracién uro-genital
Lavar los oidos

24
50
22
59
47
39
05
39
75
50
69
56
63
41

8o
44

o

o

1,2 (0,2-,9)
1,4 (0,3-6)

1,5 (0v4'4’9)
2,3 (0v45'11’7)
2,4 (0v7'874)
2,5 (0v7'972)
2,8 (0,7-10,9)
3,1 (0,9-11,1)
3,7 (0v9'15!2)
3,8 (1-14,7)
4,4 (1,1-16,8)
4,4 (1,2 (16,6)
4,4 (1,2-16,1)
4,8 (1,3-18)
8,9 (1,6-50,8)
9,5 (0r9'99)
10,0 (1,8-55,6)

*Se compard el grupo de personas con sindrome de Down con otro formado por hermanos y otras personas con
otra discapacidad. Cuando el nivel de OR es 1, el nivel de dificultad es similar en ambos grupos. Cuando OR >
1 el nivel de dificultad es mds importante en el grupo con sindrome de Down. Si OR = 3, el nivel de dificultad es
3 veces mayor. En las tareas con OR > 4, existe una gran dificultad en la realizacién de esa tarea.

« Para seguir ofreciendo su ayuda si el resultado no es, todavia, suficientemente eficaz; o

cuando las consecuencias pueden ser nefastas para la persona, no sélo en términos de salud

sino también de imagen: lavado de dientes, por ejemplo, deseo de agradar por parte de la per-

sona, o si el resultado es pobre a pesar de la ayuda (peinado).

La propia repeticion va a poner en marcha percepciones sensoriales que podrdn ser recupe-
radas de forma inmediata. Este mecanismo (repeticion-percepciones sensoriales) ayuda a
imprimir y reforzar la memoria de la actividad en los circuitos nerviosos.

Las colocacion de fotos frente al lavabo y al lado del cristal pueden ser una buena ayuda para
recordar la secuencia de las acciones que hay que hacer, y también lo que hay que hacer (dien-

tes, limpieza de gafas...).

Este aprendizaje, que se hace en casa, no debe impedir que el joven se pueda desenvolver solo
cuando esté fuera de casa. Y no como aquel padre, cuyo hijo de 19 afios no se lavaba sin su ayuda
en la realizacion de su aseo, y terminé después por rehusar las invitaciones fuera de la familia.

¢POR QUE CUIDAR SU CUERPO?

A todos nuestros nifios debemos fundamentalmente recordarles el sentido de estos actos coti-
dianos con el fin de que acepten mejor la presion y el esfuerzo que se necesita para realizarlos.
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Este sentido puede no ser tan evidente para los mds jovenes; pero cuando crecen y se codean
con los otros, lo comprenden.

¢Por qué se viste uno? ¢Se hace porque es uno de los codigos de nuestra sociedad, para seguir
la moda, para luchar contra el frio, para estar a gusto en la actividad que se va a practicar?... Sin
duda el mayor motor es para agradar. Tener una buena estima de si mismo, da gusto agradar.

En la encuesta se revela que:

+ 85% de los adolescentes escogen sus propios trajes cada dia

+ 70% tienen costumbres apropiadas al tiempo

+ 85% escogen su nueva ropay prefiere la moda

TENER CUIDADO DE SU CUERPO ES TAMBIEN SABER MOVERSE Y RELAJARSE

Para luchar contra la hipotonia y ayudar al desarrollo psicomotor, se ha de tener en cuenta la
kinesioterapia y la psicomotricidad desde la etapa de atencién temprana, para acompafiar al
pequefio y a su familia en la evolucion neuromotriz y en la tonificacién global y buco-facial. Es
conveniente continuar largo tiempo para acompaiiar al pequefio y su familia en la evolucién
neuromotora y en la tonificacion, trabajar sobre el equilibrio, la respiracion, la relajacion...

Como a toda persona, la préctica de una actividad fisica aporta bienestar: para el cuerpo, para
el espiritu, para desenvolverse mejor en el entorno, porque se estd con los otros. He aqui algu-
nos slogans o refranes que sirven para todos:

“Un espiritu sano en un cuerpo sano”.

“La actividad fisica estimula la actividad intelectual”.

“La prdctica de una actividad fisica es un factor de integracion y de lucha contra la exclusion”.

Muchos nifios estdn integrados en clubes deportivos, y puede resultar entonces mds dificil
seguir creciendo, porque a menudo se exige ahf alcanzar ciertas marcas o records. Es necesa-
rio, sin embargo, mantener una actividad fisica. Un ejemplo.

Cuando Jerome hubo de abandonar la tutela de la institucion en la que se encontraba, él y sus
padres reflexionaron juntos en la eleccion de un deporte: fue el de musculacién en un club cer-
cano al domicilio el que les gustd. Y alli no se exigian marcas; el monitor aceptd hacer un pro-
grama adaptado y controlarlo; esto se hace en colectividad (€l ve a los otros y los otros le ven a
€l), podia ir solo. Hace ya muchos afios que Jeréme es asiduo al centro.

Cuando se ha dejado de ser nifio, es mds motivante realizar el deporte u otras actividades con
jovenes de su edad y no con los padres.

Al principio Clémence iba a la piscina con los amigos de sus padres y sus hijos. Ahora va sola con Jerdme,
y Florence se une a ellos algunas veces. Jerdme y Clemence se sienten observados: el hecho de ser dos atrae sus
miradas... pero también da mas fuerza para afrontatrlo.

La préctica deportiva debe ir acompafiada de asesoramiento médico: la presencia de una mal-
formacién cardiaca no es una contraindicacion, pero es necesario adaptar la actividad y vigilar-
la mds a menudo. Para la practica de ciertas actividades se aconseja hacer una radiografia de la
articulacidn atlo-axoidea.

Es preciso conocer el tipo de club al que el nifio va a ir, estar vigilante sobre la calidad de la
integracion, los fines que estdn realmente propuestos. Debe ser un momento de placer, no bus-
car el “record”. Prdctica fisica si, pero no el “no importa a qué precio”.

Cuidar el cuerpo es, también, respetar su ritmo, particularmente el del suefio

CUIDARSE

La presencia del cromosoma 21 extra impone una vigilancia que empezamos ya a conocerla bien. Pese
atodo, sigue siendo mads dificil para las personas con discapacidad acceder a los cuidados necesarios
que para las personas ordinarias. Este tema es aun mds crucial cuando las personas avanzan en edad.
Hay toda una serie de razones que lo explican, algunas de las cuales son de naturaleza estructural:
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- Tiempo, disponibilidad y formacién de los médicos en relacién con los problemas especi-
ficos del sindrome de Down y de la discapacidad en general.

- Insuficiencia de la toma de conciencia del dolor, falta de confort y la ansiedad.

« Disparidad en la oferta de cuidados segun las regiones.

« No tener en cuenta las dificultades de los cuidadores para realizar los apoyos requeridos por
los pacientes con una discapacidad, ni de los medios para ponerlos en marcha.

+ Un acceso mds dificil a los programas de prevencion (frotis, mamografias...) que la pobla-
cién general.

Otros se olvidan del paciente o de su entorno (sin introducir el elemento culpabilizador):

- la aprension, el miedo del paciente debido a experiencias anteriores: el trabajo de tesis cita-
do anteriormente muestra que explorar los dientes, las orejas o tomar una muestra de san-
gre resulta cuatro veces mds dificil en las personas con sindrome de Down que en el grupo
control (cuadro I).

« Las dificultades para expresar el dolor o aquello que no va; nuestra dificultad para ver e
interpretar las sefiales emitidas; el retraso en adquirir la praxis puede alterar la toma de un
tratamiento (p. €j., tragar un comprimido)

+ El acceso a la informacién por el paciente en lo que concierne a su salud y la prevencion (la
relativa al sindrome de Down y a la que debe tener todo el mundo).

Los “REMEDIOS”

Desarrollar una oferta de cuidados especifica para cada discapacidad que comprenda: organi-
zacion, servicios de cuidados que se han de prestar, etc., y permita a los cuidadores formarse y
tener tiempo, y estructuras adaptadas.

Desarrollar busqueda de instrumentos que sirvan para evaluar el dolor, la depresidn, la ansie-
dad; y los métodos necesarios para el diagndstico de ciertas enfermdades como la enfermedad
de Alzheimer. Todo ello ayudard al entorno y a los cuidadores.

Formar a los cuidadores que se han de responsabilizar de las personas con necesidades espe-
cificas.

Sensibilizar a las personas y acompafiarles para que tomen conciencia y se hagan cargo per-
sonal de sus propias necesidades médicas.

* Ver como se les puede ayudar a expresar mejor el sufrimiento (fisico o mental).

« Elaborar un cuaderno de seguimiento médico con un calendario, cuya presentacion queda

por definir (fotos, dibujos, simbolos), que sea una guia para los jovenes, los adolescentes y

los adultos, permitiéndoles conocer las fechas, los lugares y la clase de cuidados a efectuar.

* Preparar, cuando se sepa con antelacidon el cuidado que se va a dispensar, dando explicacio-

nes, ensefiando fotos, peliculas, localizando los lugares, reuniéndose con los cuidadores.

Gracias a esta confianza que se establece poco a poco, la persona sentird que es tenida en

cuenta plenamente, y podrd, con menos temor, expresar sus males, participar en las decisio-

nes de los cuidadores, tomar la iniciativa en una deliberacidn, si es necesario.

» Idear formas utiles que ayuden a recordar, sin la ayuda de un tercero, la toma de un medica-

mento como puede ser para el tratamiento del hipotiroidismo, la diabetes, un anticonceptivo

oral...

Proponer, segun las edades, programas de informacion y prevencién como se hace con los
nifios y adolescentes actualmente: sobre la violencia (saber decir cudndo algo hace dafio), cono-
cimiento del cuerpo, sexualidad, vida afectiva; y también informacién sobre el tabaco, el alco-
hol, las drogas, las enfermedades de transmision sexual.

En cualquier edad puede ser necesaria la atencidn psicoldgica, y especialmente en la
adolescencia, o cuando haya cambios en la familia, o en las situaciones de integracion, de
autonomifa...
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CULTIVAR EL ESPIRITU
Aprender

Nosotros no llegamos a saber todas las capacidades que pueden tener las personas con sindro-
me de Down. Cada persona es singular con un patrimonio genético diferente, culturas familia-
res diferentes, educacién y medio ambiente diferentes. Algunos serdn mds “intelectuales”,
otros mds “manuales”... como ocurre con cualquiera de nosotros.

Las personas con sindrome de Down van a la escuela maternal, otros estdn integrados en
colegios o institutos. Y ahi trabajan tanto para alcanzar adquisiciones y aprendizajes escolares
como para baifiarse en la cultura correspondiente a su edad:

« cultura escolar: que incluye la participacion en los proyectos generales de excursiones y via-

jes de ampliacion de estudios; o la participacién en una coral

- cultivar cursos de esparcimiento con sus expresiones, actitudes, modos...

El cerebro se encuentra en evolucidon permanente, también en las personas con sindrome de
Down. Por eso, en la edad adulta es preciso ofrecer programas de continuidad en las adquisi-
ciones de tipo escolar. Algunos, por ejemplo, mostrardn interés en el aprendizaje de la lectura
a causa del trabajo. Otros necesitardn nociones de matemadticas... Cuando la motivacion estd
presente, los aprendizajes se hacen mejor, esto no es un secreto para nadie. Los adultos con
sindrome de Down pueden seguir aprendiendo mds alld de los 20 afios. Es preciso, pues, pre-
ver de alguna manera en los proyectos que se llevan a cabo, los lugares de formacion continua-
da. Es, ademds, un buen medio de lucha contra el envejecimiento y la demencia seniles.

La ortofonia o las actividades de apoyo dirigidas a mejorara el lenguaje han de continuar tam-
bién incluso después de los 20 afios. En efecto, un estudio reciente desmiente que las compe-
tencias de las personas con sindrome de Down alcancen su mdximo nivel en la adolescencia; y
concretamente en el terreno de la expresion. Siguen progresando en la edad adulta.

Acceso a la cultura

Abrirse a la expresion artistica, sea la que sea, seguir en el sentido que marcan las propias incli-
naciones o los dones de cada uno. Este es un terreno que estd todavia por explotar en la edad
adulta. El enriquecimiento aportado por la cultura contribuye, también, a ofrecer una buena
imagen de s{ mismo, y da material para intercambiar y compartir con los demds. Poder partici-
par en manifestaciones, ir a conciertos, ir al cine con los compaifieros. Poder desplazarse o
encontrar ayudas, esos apoyos que deben funcionar también por la tarde.

TENER UNA VIDA SOCIAL

En el estudio inglés sobre el grupo de 46 jovenes, 28 estdn en escuela especializada y 18 en inte-
gracion, en una escuela no especializada.

El 58% de todos los adolescentes pasan tiempo con amigos, al menos una vez por semana.
Se desprende del estudio, y esto parece normal, que el entorno social y amistoso de los jovenes
estd fuertemente marcado por el lugar de escolarizacion:

« S6lo un tercio de los jovenes tienen, a la vez, amigos discapacitados y no discapacitados.

* Los jovenes en escuela ordinaria son mds invitados por compafieros no trisémicos a tomar

algo o a veladas que sus colegas de escuelas especializadas (69% frente a un 16%).

» Pero un 80% de todos los jovenes van, de todas maneras, a discotecas o a veladas, y un 40%

van, por lo menos, una vez al mes

« El 38% de los adolescentes en escuela especializada tiene un “novio” frente a un o en el otro

grupo (pero éste es un poco mds joven).
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Para los autores, esto tiene implicaciones negativas en los dos grupos:

« aquellos que estdn en la ensefianza especializada parecen tener menos oportunidades para
tener relaciones sociales en los lugares o con personas ordinarias. Esto podria conducir a que
se sientan menos cdmodos en caso de integracién posterior en medio ordinario.

« A la inversa, los jovenes escolarizados en medio ordinario corren el riesgo de sentirse mds
aislados por la falta de oportunidad de trabar relaciones con otros jovenes que tienen un nivel
similar de deficiencia.

Concluyen aconsejando a los padres a que fomenten las amistades de sus hijos, tanto con
personas discapacitadas como no discapacitadas.

Me parece que estas constataciones podrian ser similares en nuestro pais. La integracion no
debe abocar al aislamiento y la soledad.

Esto es lo que sefialan las reflexiones de Denis Vaginay cuando habla de la reorganizacién
identificadora de la preadolescencia, y de la importancia que tiene para el joven el vivir este
periodo fuertemente rodeado, y especialmente de amigos que tengan y que no tengan sindro-
me de Down

Los Servicios de Acompafiamiento a la Vida Social (SAVS) permiten

acompaiiar a los jovenes en el camino de la socializacion y la autonomia, tanto con sus com-
paiieros con discapacidad (trisdmicos o no) como en la sociedad ordinaria.

Es en estas situaciones de integracion social cuando el joven podrd poner en marcha sus
competencias y verd mejor el interés que tiene haber aprendido todos esos actos de higie-
ne corporal y mental, en los cuales se ha estado entrenando durante largos afios. Es la
mirada de los otros la que le empuja a conservar estos comportamientos, estas costum-
bres.

Lo es también para los padres y para los demds hijos, cuando comprueban fuera del ambien-
te de la casa el resultado de la educacion.

Segun dos articulos del New England Journal of Medicine, la estimulacién previene las
demencias seniles cognitivas en las personas mayores ordinarias. Lo mismo debemos pensar
que ocurre para todos.

TENER UN EMPLEO

Es preciso conocer a la persona para edificar con ella y su entorno un proyecto profesional que
tenga en cuenta sus preferencias y sus cualidades, para formarse en un trabajo que le haga flo-
recer y valorarse, porque apela a sus competencias.

En este terreno deben estar también presentes el acompafiamiento, el apoyo, de modo que se
pueda evaluar de inmediato, por ejemplo, una situacion que se esté deteriorando; y de ese modo
se puedan reajustar las demandas, explicar, adaptar...

En una institucién voluntaria es preciso organizar e invertir para que haya oportunidades de
trabajo y ocio como fuente de esparcimiento, que incluso sirvan para hacer frente a los momen-
tos de paro, y para agrandar el circulo social.

Porque el hecho de tener un trabajo no tiene por qué impedir la vida social y sus tiempos
libres. Todos nosotros sabemos bien lo importantes que son para nuestro propio equilibrio.

TENER UN PROYECTO DE VIDA, SER AUTONOMO, SER ACTOR DE SU PROPIA VIDA

Implicar muy pronto a las personas en su proyecto, es permitirles imaginar un porvenir con
vida auténoma, una insercion en la vida ciudadana, una vida afectiva y social con amigos y rela-
ciones entre las personas ordinarias, pero también con sus compafieros, un trabajo. Es este

VOLUMEN 24, SEPTIEMBRE 2007 | REVISTA SINDROME DE DOWN | 97

o



buenas practicas

higiene

:DOWN Revista 19/5/07 12:04 Péagina 10
N

proyecto de vida el que da sentido a todo el acompafiamiento prestado durante afios y en parti-
cular al aprendizaje de todas sus actividades, mantenidas durante largos afios. Pero lo es tam-
bién porque lo han aprendido a hacerlo solos cuando ha sido necesario. Tal es el objetivo en el
que debemos interesarnos, al que los anglosajones llaman autodeterminacién, que constituye
una verdadera herramienta de trabajo en este terreno.

Roberta, que durante toda su infancia y su adolescencia ha estado en un medio especializado, alcanzados
sus 20 aflos de edad, va a hacerse cargo de su vida cotidiana (higiene personal, lavado, limpieza, compras,
controlar su dinero, entrevistarse con su banquero...), porque ha tenido la suerte de poder integrar un lugar de
vida independiente con el hecho de enamorarse. Después ha vuelto al colegio, tiene un trabajo en un medio
adaptado y se construye una vida social.

“Es autéonomo quien sabe pedir y obtener ayuda cuando la necesita para elaborar sus proyec-
tos y realizarlos”, Le Cardinal.

Mds que en el caso de los demds hijos, los padres sienten gran temor frente a la demanda de
autonomia planteada por su hijo con discapacidad, incluso cuando este proyecto se ha mante-
nido presente durante largo tiempo y ha conducido a una buena educacién de su hijo.

Las reflexiones de los padres y profesionales consiguen en ciertos departamentos la creacion
de servicios de acompafiamiento a la vida social (SAVS) y a la instalacién de apartamentos para
el aprendizaje dirigido hacia el manejo en la vida cotidiana

CONCLUSION

Hemos visto que para crear las costumbres y las buenas maneras que se han de transmitir a las
personas en los temas de la higiene, entendida en su mds amplio sentido, es necesario, paradé-
jicamente, acompaiiarles durante mds tiempo y son necesarios apoyos muchos de los cuales
estdn por inventar.

La higiene diaria es una preocupacion para todos y, particularmente, en el terreno de la dis-
capacidad. Es un terreno realmente tan amplio, que a veces puede originar grandes desalientos.

Son las personas con sindrome de Down las que nos ensefian que debemos continuar ddndo-
les confianza y acompaiiarles hacia una mayor autonomia. Debemos, de manera urgente, ana-
lizar los terrenos donde las dificultades son mayores, tanto para ellas mismas como para los
cuidadores. Esto nos permitird evaluar los medios a utilizar.
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