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Importancia de la participacion de los padres
en las capacitaciones de comunicacion gestual
del desarrollo de habilidades comunicativas
en ninos con Sindrome de Down

Importance of parent involvement in gestual
communication training of communicative skills
development in children with Down’s Syndrome

Sr. Editor,

Hemos leido con interés el articulo publicado
por Linn y colaboradores': “Desarrollo de habili-
dades comunicativas en lactantes con Sindrome de
Down posterior a capacitaciones sistematizadas en
comunicacién gestual”, el cual describe las conductas
de desarrollo comunicativo en nifios con Sindrome
de Down (SD), juntamente con el apoyo de los padres
previa y posteriormente a la realizacién de capacitacio-
nes en comunicacion gestual, basadas en la metodo-
logia de “Sefias, palabras y juegos del programa Baby
Signs®.

Tras estas diferentes modalidades tanto para las fa-
milias como instructores en comunicacién gestual; con-
tribuy6 a que el nifio con SD desarrolle mayor sociabili-
dad, disminucion de ansiedad, aumento de vocabulario,
disminucién de conductas agresivas y mayor intencion
comunicativa. Estos resultados motivan a que el pro-
fesional de salud trabaje juntamente con los docentes
y padres de familia para consolidar el compromiso de
guiarlos en futuras capacitaciones de desarrollo para sus
hijos con SD, con el objetivo de lograr un desarrollo au-
ténomo e independiente en la sociedad.

Por lo tanto, se considera a la familia como el eje
central de primer contexto socializador por excelen-
cia, conformada por los padres de familia que son los
protagonistas en generar la contribucién del desarrollo
en sus hijos con SD, que llegan a evolucionar y desa-
rrollarse a nivel afectivo, fisico, intelectual y social, en
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base a esto se considerarfan un factor esencial para las
capacitaciones de habilidades gestuales y se evidencien
resultados 6ptimos.

El apoyo de los padres junto a los docentes al ser
participes del taller de capacitacién en comunicaciones
gestuales, lograrian una mayor inclusién familiar, que
conllevaria a mejorar la comunicacién de entender y
atender necesidades, asi como el amor reciproco que
influye en ellos para salir ante aquellas adversidades
y logren afianzar el trabajo sistémico colaborativo de
duplas profesionales a través de visitas domiciliarias
trabajando en compania con los padres de familia, se
han evidenciado mejoria en su salud, desarrollo fisico
y psicomotor; lo cual fortalecerfa la relacion de padre-
hijo.

De acuerdo con esto, otros investigadores como
Marcondes y Sigolo? identificaron que la relacién
familia-escuela se produce mediante el intercambio
de mensajes, por ello, la interaccién entre docentes y
padres de familias es de suma importancia, ya que un
nifo con SD tiene derecho al igual que un nifio nor-
mal.

Las reuniones entre docentes y padres servirian para
discutir acerca del rendimiento académico y comporta-
mental; mas atn en el desarrollo de habilidades comuni-
cativas para su mejor desarrollo y evolucién. Claro estd
que el compromiso de cumplir todas estas actividades
se lleva en el hogar, no sélo incluyendo el afecto, sino
al estilo de vida dentro de casa, muchos de estos nifios
no cuentan con una familia sélida lo que conllevaria al
retraso de su evolucion; pero hay padres de familia que
no se limitan y buscan las opciones multiples que exis-
tan para ver a su nino teniendo un desarrollo favorable.

En conclusién, podriamos afirmar la importancia
que tiene la complicidad de los padres en el desarro-
llo de habilidades comunicativas y los beneficios que
traerfa consigo en el nifo para su desenvolvimiento
en la sociedad. Un factor importante también ocurre
cuando los padres al esperar la llegada de un bebé con
SD ya estdn preparados para las capacitaciones que
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aunque en muchas ocasiones existen profesionales de
salud que no se toman el tiempo debido de informar a
los padres del desarrollo evolutivo o acciones a tomar
respecto a su niflo o nifia. Todo sea por el desarrollo
favorable de sus futuros hijos e hijas con SD”.

Lizeth Medali Matias De la Cruz®, José Fernando
Salvador Carrillo®, Julia Cecilia Morén Valenzuela®
“Escuela Profesional de Medicina Humana de la
Universidad Privada San Juan Bautista, Filial Chincha,
Calle Albilla s/n Urbanizacion Las Vinas (Ex Toche).
Chincha, Ica-Perii.
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Respuesta carta al editor titulada: Importancia
de la participacion de los padres en
capacitaciones de comunicacion gestual del
desarrollo de habilidades comunicativas en
ninos con Sindrome de Down

Response to the letter of editor entitled:
Importance of parent involvement in gestual
communication training of communicative skills
development in children with Down’s Syndrome

Sr. Editor:

En relacién con la carta al Editor titulada “Im-
portancia de la participacion de los padres en capa-
citaciones de comunicacién gestual del desarrollo de
habilidades comunicativas en nifios con sindrome de
Down”. Sin duda alguna tal como refiere el autor de la
carta, la familia es un pilar fundamental para la sociali-
zacion y el desarrollo integral y saludable de los nifios y
nifnas, mas aun cuando ese niflo o nifa tiene sindrome
de Down vy, debido a su condicién, las habilidades de
comunicacién pueden verse afectadas.

Si bien el estudio al que hace referencia el Autor
“Desarrollo de habilidades comunicativas en lactantes
con sindrome de Down, posterior a capacitaciones sis-
tematizadas en comunicacién gestual”', no tuvo por fi-
nalidad evaluar la participacion de los padres en su rol
terapéutico, si no que evalué la metodologia “Senas,
palabras y juegos” del Programa Baby Signs®, el estu-
dio releva la importante participacién que los padres
tienen en la promocién del desarrollo comunicativo de
sus hijos e hijas.

En la literatura se habla de “maméd-pap4 terapeu-
ta” a aquellos padres que cumplen el rol de mediador
educativo y/o terapéutico en torno al desarrollo de sus

hijos e hijas, mds alld de la estimulacién del desarrollo
que reciben en la cotidianidad de sus vidas. Este rol de
los padres pudiese generar algunos problemas, pues
el vinculo padre/madre-hijo/hija puede tornarse en
un vinculo terapéutico y no en un vinculo fraternal,
puede generar ambientes sobre-exigidos y sobre-esti-
mulados, que pueden terminar siendo perjudiciales.
Por ello, es tremendamente importante que cuando
los padres cumplan un rol de mediadores terapéuticos
sean conscientes de que estdin cumpliendo un doble
rol, que a veces se hace dificil reconocer el limite entre
el ser padre/madre y el ser educador o terapeuta y, por
consiguiente, es fundamental que siempre tengan en
consideracién que su primer rol es el de ser padres.

Algunos estudios muestran ciertos beneficios al
capacitar a las familias para potenciar la educacion de
sus hijos con discapacidad intelectual, lo que revisé
Roberts y Kaiser en su metaanalisis el 20117, sin em-
bargo, la revisién sobre intervenciones mediadas por
padres publicada por Barton® y la reciente revision sis-
temadtica publicada por O’Toole* sobre intervenciones
mediadas por padres para promover la comunicacién
y lenguaje en el desarrollo de nifios con sindrome de
Down, muestran que no hay suficiente evidencia- ni
estudios- que demuestren que las intervenciones me-
diadas por los padres sean mejores que las mediadas
por terapeutas o educadores respecto a mejorar el len-
guaje y la comunicacién de los nifios con discapacidad
intelectual o sindrome de Down, y que se hace funda-
mental tomar en cuenta qué intervenciones sirven para
qué poblacién, y que no todas las capacitaciones sirven
para todas las familias.

Probablemente hay factores y realidades que hacen
que estas intervenciones sean mds o menos efectivas.
Hay contextos que obligan a que los padres se invo-
lucren fuertemente en la educacién y terapia de sus
hijos e hijas, siendo activos en dicha estimulacién, es-
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pecialmente en aquellas familias donde el acceso a las
terapias se hace dificil por las distancias, por la escasez
de profesionales expertos, o por la escases de recursos
econdmicos o poco acceso a terapeutas y educadores
especialistas en la estimulacién especifica de los nifios
y nifas con sindrome de Down. Esa realidad hace que
muchos terapeutas y educadores se enfoquen en en-
tregar herramientas a las familias para que sean ellas
mediadoras de la estimulaciéon y educacién de sus hijos
e hijas, mds alld de la estimulacién cotidiana que ellos
cumplen.

Mucho nos ha tocado ver en este periodo de pan-
demia y cuarentena, que las terapias y la educacién de
todos nuestros nifios se han trasladado a una modali-
dad remota, distancia u on line, lo que ha implicado la
participacién de padres o madres como mediadores de
dichos momentos educativos y/o terapéuticos, ponién-
dolos obligatoriamente en este rol de madre/padre - te-
rapeuta/educador, cosa que para algunas familias no
ha sido fécil, por el contrario, ha generado dificultad en
los vinculos, problemas de conducta en algunos nifos,
estrés en las familias, falta de tiempo y sensacion de los
padres de no tener las competencias para ser eficaces
en cumplir ese rol.

Es fundamental que las familias se puedan empapar
de estrategias para potenciar el desarrollo de sus hijos e
hijas y, sin duda alguna, la estrategia de comunicacién
gestual a la que hace referencia el autor requiere que los
padres y madres estén capacitados, pues es la forma de
ensefar una estrategia que aumentard la capacidad de
comunicacién, en especial de aquellos con mayor difi-
cultad en el lenguaje expresivo, como lo es la poblacién
de nifios y nifias con sindrome de Down.

Considerando que el mejor escenario para desarro-
llar el maximo potencial de los nifios y nifias con sin-
drome de Down es en el ntcleo de su familia, serd de
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extremo beneficio que dichas familias tengan habilida-
des para gestar un ambiente lo mds activo posible para
estimular el desarrollo, con competencias que pro-
muevan un aprendizaje fluido, exigiendo y creyendo
en sus hijos e hijas, con altas expectativas y con juicio
de realidad. El rol de madre/padre-terapeuta pudiera
requerir de competencias y habilidades que no todos
los padres tienen, pero que pueden adquirir a través
de capacitaciones con profesionales expertos, para as,
desde el rol de padres, ser mediadores en el desarrollo
de sus hijos e hijas.

Macarena Lizama®

“Centro UC Sindrome de Down, Pontificia
Universidad Catélica de Chile. Chile.
mlizama@med.puc.cl
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