SINDROME DE WILLIAMS
MANUAL PARA PADRES

Descripcion del sindrome:

El Sindrome de Williams (SW) es unma ondicibn muy rara, ocurriendo
aproximadamente en 1 de cala 20.000 nadmientos. La mayoria de nifios con esta
condicion desarrollan ura seria dificultad de dimentarse durante d primer afio de vida,
incluyendo vomitos, estrefiimiento, rehusar alimentos, y pueden estar irritables y lloran
exedvamente. Alguros nifios £ encuentran, cuando se hacen pruebas, con niveles de
cdcio en la sangre devados (hipercdcemia infantil); seran puestos por sus médicos en
una dieta baja en cdcio, entonces las dificultades de dimentarse mejoran, a veces
rapidamente, a veces poco a poco. Muchos de los nifios padecen de una gparénciafadal
(cara de duende) y problemas cardiacos (un murmullo del corazdn, una nstriccaén de
las arterias principales del corazdn), que puede ser una ndicidn critica o
inconseauente. Otros nifios, aunque tengan la condicion fadal tipica y condicién
cardiacg pueden ro tener un rivel de cdcio elevado, asi que no son sometidos a una
dieta bgja en cdcio. Usuamente se les refierre como nifios con el Sindrome de
Willi ams.

Individuos con e SW tambiém pueden tener deformedades dentales, presion
sanguinea devaday unretardamiento en el creamiento, incluyendo bgja estaturay poco
peso. El promedio de estatura dei hombre aulto es 1.67my 1.52 m para mujeres.

La caisa de la hipercdcemia y del problema mn el metabolismo de cdcio son
desconocidos aln. Aparentemente la condicidn esta presente desde antes del nadmiento
porgue dguros nifios con el sindrome se les nota n la gariencia fadal tipica del
sindrome y con bajo peso a nace. A veces el murmullo del corazon también esta
presente d nace. Hemos encontrado que no importa aque edad se diagnostique la
condicion, ni la habilidad fisica ni el comportamiento son afedadas grandemente. En

otras palabras, un diagnostico temprano no va acambiar €l nivel de habilidad de la



Hasta lo que se sabe, e SW no es una condicion hereditariay €l riesgo de tener
otro nifio con el SW no es mayor gque d riesgo ariginal. Hasta lafeda, solamente uno o
dos individuos con el SW han tenido nifios, y es muy temprano para llegar a dgura
conclusion con tan pocos casos. Lo que si se sabe, es que los hermanos y hermanas de
individuos con € SW no tienen ningunriesgo adicional de tener nifios con el SW.

Nifios con el SW tienden a tener un desarollo retardado y muestran dificultades
para grender, que e diferentes nifios, puede variar desde poca asevera desventaja
mental. Pero, s muestran un patron distinctivo de habilidades y particularmente de
comportamiento y caraderisticas de personalidad que son comunes a la mayoria de los
individuos con este sindrome, y que los separa de otros nifios con problemas de
aprendizge.

Los nifios tienden a ser muy extrovertidos y sociables, y ya para auando tienen la
edad escolar han desarollado hestante bien €l habla. Les encanta hablar y estar.con
adultos. Muchos hablan sin parar, pero aun rivel muy superficial, y usualmente en ura
forma muy adulta con el uso freauente de frases gereotipicasy clichés. En la mayoria
de los casos no entienden tan bien como se expresan, asi que d nivel de expresion y
sociabilidad tan desarollado puede sefialar un rivel de cgaadad mayor al que existe.
En contraste a su relativa buena cgaddad de expresion verbal, muchos nifios SW
tienen problemas visioespadaies y dificultades con la mordinadon motriz. Asi que
pueden tener mayores problemas en aprender, a sentarse 0 a caminar; y pueden
encontrar tareas como correr bicicleta, abotonarse, cortar con tijeras y detener un |apiz
particularmente dificiles. También pueden padece de vertigo y de subir y bajar
escaderas y superficies desiguales, como la grama, gravilla o arena.

Muchos de los nifios n superadivo y encuentran dificultoso el estarse quietos y
concentrar en algo en particular por mucho tiempo. Pero alamismavez avecesllegan a
fadnarse por algin objeto otépico y se pasan gran canitidad de tiempo envueltos con un
tema. Aunque muchos N muy amigables (a veces bre-amigables) hada alultos y
adivamente buscan la comparfia de estos, pueden tener dificultad en hace y mantener

amistades con personas de su edad, usualmente antagonizandolos.



Nifios y adultos SW se |és describe como que tienen personali dades ansiosas y que
se preocupam excesivamente por ellos mismos y por otros. Habitos de suefio y de ir al
bailo suelen ser probleméticos y bastante comunes. Muchos n hipersensitivos a una
variedad de ruidos, asi como dsparos, aplausos o risa, y pueden ponerse tensos y
miedosos cuando oyen o anticipan estos nidaes.

Por supuesto cada nifio és distinto, y no todcs los nifios SW muestran todas las
caaderisticas descritas al mismo nivel. Pero, los estudios gue se han hedho en los
ultimos afios con rnifios y adultos SW indican que estas dificultades son comines a
muchos de dlos. Como resultado ¢k este trabajo, que ha sido respaldado y financiado pa
la Fundadon de Hipercdcemia Infantil, podemos, en las sguientes péginas, describir
cada una de estas dificultades con mayor detalie y sugerir formas en que usted puede
ayudar a su nifio en cada aea Los méodcs y formas que vamos a describir han sido
probados y han sido usados para hacele frente alas dificultades de una gran variedad de
nifios. Pueden ser adaptados para uso con cualquier nifio individuo.

Dificultades al comer:

Dificultades a comer, incluyendo vomitos y rehusar comida, usualmente gparecen
en los primeros meses o afo de vida y pueden ser uno de los primeros indicios que d
nifio tiene un alto nivel de cdcio en la sangre. No todos los nifios % les encuentra un alto
contenido ce cdcio, pero si una prueba de sangre sefidla esto, su nifio ha de ser puesto en
una dieta baja en cdcio y restricta en Vitamina D, incluyendo el uso de unalede bagja en
cdcio (por g emplo: Locasol). Con €l tiempo, las dificultades de wmer se aninoraran y
eventual mente desaparecem.

En alguros casos problemas a tragar y masticar persistem y puede que se le
dificulte dimentar a su nfio excepto con uradieta blanda. Y un nfo que se dimenta @mn
una dieta blanda nurca grende amasticar. En este cao usted debe introducir pequefios
trozos primeramente, y poco a poco ir aumentando el tamafio de los pedazos, para
gradualmente ir aumentando la cnsisténcia de la comida liquida. Después introduzca
pequefios trozos de cane ala cmida semisdlida. A lo mgor usted querra aonsultar con

un profesional como un sicélogo o terapista del habla (a través de una mnsulta @n su



pediatra) para gue le prepare un programa de entrenamiento, con énfasis en € desarollo
para mamar, tragar y masticar.

Unavez @ nivel de cdcio en la sangre del nifio se haya estabilizado pa un periodo
de tiempo, su pediatra le aomnsgjara sobre quitar al nifio de la dieta baja en cdcio. Para
muchos de los nifios €l comer ahora no sera un problema. Pero, alguros nifios pueden
continuar teniendo caprichos para amer, y pueden rehusar comer todo excepto muy
pocas cosas, aun cuando los quitan de la dieta. Tales dietas idiosincréticas pueden
causar dificultades, por gemplo, cuando el nifio comienza la escuela, y se espera que
coma la comida de la escuela. Como a esta dapa no hay ningura razon médica para una
dieta limitada, se debe animar al nifio para que cma una mayor varidad de dimentos.
Algo que puede hace usted es insistir, a la hora de comida, que su nifio trate de comer
una aicharada de cmida que normalmente @ no comeria, y inmediatamente dabe & nifio
y premielo con ura aicharada de su comida favorita, y quizds con su juglete favorito
también. Tal método esta en linea ®N nwestro conocimiento de los principias de
recompensar ados deseados. Al premiar inmediatamente una ac@on, usted condiciéna d
nifio para que @ vuelva arepetir sus acaones. Gradualmente, usted debe requerir que su
nifio coma cantidades mayores de las comidas que no son sus preferidas antes de darle
las preferidas u otros premios. Eventualmente la mayorla de los nifios comienzan a
disfrutar de estas comidasy se les olvida su aversion a dlas.

Dificultades al dormir:

Alguros nifios SW tienen problemas quedandose dormidos, o se despiertan
durante la noche llorando, o se van a la cana de los padres. Estos problemas no son
unicos nifios SW; y como con otros nifios, se pueden convertir en severos y los padres
pueden encontrarse ansolando los nifios por varias horas durante la noche y llevandose a
los nifios ala cana an ellos. Tratando esta dificultad requiere firmezay consisténcia. S
su nifio toma mucho tiempo para quedarse dormido y continuamente le esta llamando o
insiste en su presencia aites de quedarse dormido, trate de preparar una rutina fija d
acostarse. Unavez Ud. le diga asu nifio que es horadeirse ala cana (preferiblemente a

la misma hora todas las noches), ayudelo a prepararse para la canay acomodelo en la



firmemente dedrle que & hora de dormir y que Ud. va asalirse de la habitadén. Quizas
quiera degjarle una luz encendida en la habitaddn o darle su juguete favorito. Unavez Ud.
se ha salido ce la habitadon, trate de ser firme en no contestar sus llamadas o llantos y
no volver a la habitaddn del nifio. Si el nifio se saie de la canay viene adonde esta Ud.,
devuélvalo ala cana calavezy salgase de la habitadén tan pronto como pueda.

Alabando a su nfo pa comportamiento deseado y hablandole sobre su
comportamiento es importante. Para hace esto, Ud. puede preparar un tablon donde
coloca estrellas por las mafianas como premio si la noche anterior € nifio se a®sto sin
problemas. De esta manera tanto Ud. como su nifio tendrédn unarchivo del progreso que
se ha estado hadendo durante un periodo de tiempo.

S su nifio se despierta durante la noche y empieza allorar o a llamarle, debe
insistir que se vuelva ala cama, después de estar seguro que no tiene ninguin problema.
Ignore aualquiera otra llamada. Si viene asu habitadén, devuélvalo ala canay salgase
de la habitaaén tan pronto como pueda.

Al tratar con los problemas de dormir es importante ser firme y consistente y no
entregarse alas demandas de su rifio. Esto no siempre es fadl! Los pasos descritos aqui
son mas fadl de lograr con nifios que hablan. Con nifios mas jovenes o bebés otros
métodcs Eran recesarios. Si los problemas al dormir persistem Ud. debe mnsultar con
ayuda profesional. También hay libros como pa gemplo, “My Child Won't Sleg” por
J. Dougasy N. Richman (Pengun Books, -”1984).

Entrenamiento de | nodor o (Excusado/Bafio):

Mojarse y ensuciarse aveca persiste hasta que d nifio estd en la escuela. Pero
con unbuen programa de entrenamiento se le puede ensefiar al nifio antes de que entre en
la escuela.

La mayoria de los nifios & etrenan por una combinadén de imitadon, presion de
los padres, malestar, y suerte. Pero si un nifio no esta teniendo progreso en su
entrenamiento en la forma usual, entonces para auando el nifio tenga 3 afios y medio, 4 o
5, padres pueden deddir tratar un program mes detallado y sistematico de entrenamiento.

Cuando Ud. dedda a etrenar su nifio, no dgje que duerma siestas. Para mmenzar,



se quede sentado pa varios minutos. Premielo pa hace sus necesidades en el inodaro
con alabos 0 su juguete favorito, o con ura estrella en el tablon de estrellas. Usando una
basin de las que tienen musica puede aimentar € interés del nifio en hacea sus
necesidades y puede servir para que d nifio preste mas atencion en lo que esta hadendo.
Si el nifio tiene unacddente, regailelo. Ud. quizas quedra que d nitio le ayude alimpiar y
lavar sus pantalones. Si este sistema tiene &ito y €l nifio no se ensucia entre sentadas en
el inodao, graduamente aimente d tiempo entre sentadas. Ensefiele d nifio a usar la
palabra “toilet” u otra palabra que indique su deseo de ir a inodao. Con suficiente
tiempo la mayoria de los nifios le diran cuando tienen que ir al inodaro.

Este método ce entrenamiento pa habito puede no servir paratodos los nifios, y si
Ud. encuentra que d nimero de acédentes no ha bajado después de darle suficiente
tiempo a la prueba (varias $2manas 0 meses) otros métodos pueden ser necesarios. Un
método seria una darma en el pantalon. Esto consiste en unpairo absorbente gue se pone
dentro del pantalon del nifio y se mneda auna pequena darma que se fija ala ropa del
nifio. Si el nifio mo a d pairo, la darma suena. Entonces < lleva d nifio al inodaro para
gue termine de orinar. Esta témica se ha usado con mucho éxito en nifios de diferentes
edades. Alguros padres pueden preocuparse gque si sus hifios SW reacédnan a sonidos
podrian incomodarse por el sonido cela darma. El hedho es que sabemos de un nimero
de nifios SW que han usado este sistema sin dificultad. Pero si Ud. piensa que d sonido
de la darma puede traele problemas a su nifio, dgje que d juegue n la darma por unos
dias para que se aostumbre d sonido ce dla, antes de usarla como ayuda en el
entrenamiento parainodao. Un sicdlogo o miembro del departamento de salud le puede
suplir una darma e informadén de como usarla, 0 puede sugerir otros métodos para
tratar.

Si su nifio se orina en la cana durante la noche, Ud. podia primeramente
introducir un tablén para estrellas, donde Ud. 1o premia @n ura estrellay muchos alabos
si lanoche anterior no se orinG en la cana. Nigunsistema va afuncionar de inmediato, y
puede tomar varias $£manas para que &ta estratégia tome dedo. Otro sistema en contra

del mojar la cana es el uso del pafio absorbente. Si el nifio moja € pafio, la darma lo



despierta, y entonces €l puede ir (0 ser llevado) a inodao para terminar de orinar.
Premiar al nifio pa noches fca pueden ser usadas, ya sea ©n estrellas o juguetes.

Eseflando control de la vejiga aveces indiredamente resulta en lograr controlar |os
intestinos. Si el ensuciarse mntinlia siendo un problema, entonces ohre varias £Manas
0 meses anime asu nifio a sentarse e el inodaro o escupidera por varios minutos cada
vez que seaprobable que sienta hace del bafio (por €. después del desayuno), y use d
sistema de premios cuando haga sus necesidades en el inodaro y regafios s 1o hace @& €l
pantal on.

Puede que le ayude d buscar consgjo del departamento de salud o la dinica de
ayuda para nifios ©bre usar el método mas apropriado con su nifio en € entrenamiento
de inodao. Ademas, si su nifio atiende una escuela o grupo afuera de la casa, pidale d
supervisar la moperadon en mantenar consisténcia en el sistema de eitrenamiento de
inodaro.

Vestirse:

La tareade vestirse y desvestirse requiere mordinadon muscular y planeamiento,
y esto es algo con gue nifios SW tienen dificultad. Puede que d nifio necesite ayuda @n
ponerse laropa, abotonarse y atarse los zapatos etc. Porque hay tan poco tiempo durante
la mafiana, los padres encuentran méas conveniente vestir ai nifio para ai ahorrar tiempo.
Esto puede convertirse en un habito no solamente @n rifios SW sino con cualquier nifio
pequeno. Pero, €l nifio necesita ser independiente, tiene que gorender a hace cosas por
si solo. Através del tiempo, Ud. puede animar ai nifio a vestirse solo. Por gemplo,
ensefielo a ponerse los pantalones olo y después Ud. 1o ayuda aabotonarse o subir €l
cierre.

A veces ayuda d reducir una tareagrande, a varias pequerias taress y enseflarle a
su nifio un paso alavez Por g emplo, s le esta enseflando como pmerse los cdceines,
Ud. primeramente le pone cala cdcein hasta los tohillosy le ensefia d nifio a subirselos
desde &hi. Unavez @ nifio pueda hace esto, vaya d proximo paso - ponga d cacetin a
medio talon y ensefiele asubirdo sobre d taldn y hasta ariba. El préximo paso es poner

el cdcein alabase del taldn, después en el arco dei pie, después Dbre los dedos dei pie,



podra aitregarle los cadcetines ai nifio, después dejarlos bre la cana, para que d pueda
tomarlos, ponerselos corredamente y hasta ariba. El aprender a a@otonarse puede ser
ayudado animando el nifio a pradicar con botones fuera dei cuerpo. Corte unos botones 'y
ojales de una canisa vieja 0 suéter y desejos a su nifio para que pradique. lguamente, €l
amarrarse los zapatos % puede pradicar con zgpatos no puestos. El progreso puede ser
lento ai principio, y necesitara mucha repeticion, pero. paso a paso su nfio puede
aprender estas tareas por Sl mismo.

Dificultades de Concentracion y Sobreactividad:

Falta de moncentraddn vy altos niveles de adividad son alguros de los problemas
mas comunes en rnifios SW. Cuando los nifios también son supersensitivos a ruido,
pueden ser distraidos por qualquier tipo de sonidos cuando estan tratando de concentrar,
como pa gemplo en € sadn de dases, o cuando le etén dando intruccidnes o
escuchando un cuento. Ud. puede ayudar en aumentar lar cgpaddad de concentradon de
su nifio dandole premios (alabos o jugletes) por estar sentado quieto y escuchandole, o
por estar hadendo algura adividad constructiva @mo mirando un libro o hadendo un
rompecdezas. Ud. puede comenzar exigiendole a su niio que se siente y preste
atencion por uno o de minutos, e inmediatamente lo premie @n su juguete favorito,
adividad, o alabos. Graduamente aimente d tiempo a 5, 10 y después 15 minutos.
Cuando €l nifio se fascina u obsesiona por alguntépico u objeto en particular, entonces
libros o juegos dirigidos a estos pueden ser usados para aumentar la concentradon, por lo
menos inicialmente.

Ud. puede usar algo con lo cual su nifio estd obsesiénado (por €. un coche o una
méaquina) como premio con €l que d puede jugar, pero solamente después que é haya
estado un periodo ¢ tiempo envuelto en trabajo estructurado. Ud. puede, por g emplo,
hace unarreglo con su nifio que después que € haya estado 5minutosen  uma
adividad estructurada puede estar 2 minutos con lo que le obsesiéna. Esto podia ser
jugando con su juguete favorito, viendo los trabagadores afuera, o hablando con Ud.
Estos 2 minutos serian seguidos por 5 de adividad estructurada, y asi sucesivamente.

En addescentes y adultos SW superadividad no suele ser una caaderistica



Instruccdén por si mismo es otro método qie se usa para audar en la
concentradén, particularmente en adolescentes y adultos. En este método se le ensefia a
la persona aque recuerde d mismo a seguir trabajando en la tareapresente, inicialmente
pensando en voz dta, y después con instrucciénes en silencio a si mismo. Asi que
mientras esta trabajando, a la persona se le ensefia aque se diga ¢ mismo en intervalos
regulares a que “sigatrabajando’, a que “concentrey mire lo que estoy hadento” etc.

Muchos de los nifios $n impulsivos y tienen dificultad en esperar su turno parala
atencion de los adultos. Suelen interrumpir las conversadénes de los adultos por su
deseo de dencidon. De nuevo, puede premiar a su nifio si es cgpaz de sentarse cdladoy
esperar su turno, inicialmente por unos momentos, y luego pa periodos de tiempo mas
largos. Una madre ha encontrado que en viagjes largos, cuando conversadon continua o
interrupciénes suelen cansar, ‘silencio premiado’ es sImamente dedivo. Un pedazo de
fruta, un dulce o una moneda pequefia ofreada por 10 minutos de silencio puede hace
que los nervios de la familia se tranquili zen!

Es bueno recordar, y mencionarselo a los profesores, porque dguros nifios SW se
distraen fadlmente (incluso méas que muchos otros nifios con problemas de grender), y
SON Mas propensos a prestar atencién y trabajar mejor si estan en silencio y libre de
distracdones. La mayoria necesita la ayuda de un adulto para completar sus tareas.
Trabajando con un nfio o con pocos nifios, en un lugar tranquilo, y por poco tiempo,
suele ser o més apropriado.

M alacrianza (Temperamento/M alcriadoy):

Alguros nifios tienen frequentes, y en alguros casos, severos atagues de
malaaianza aando se frustan, cuando buscan atencion o no consiguen o que quieren.
Maaaianza y comportamiento agresivo hada otros le ocurren a nifios jovenes,
adolescentes y adultos jovenes. Y, como cualquier padre sabe, no esta limitado a nifios
con dificultad de grender o incgpaddades! Un mangjo firme y consistente es importante
cuando se trata @n malaaianza Es importante degjarle saber ai nifio que no se leva a
ceder a su malaaianzay que no se le va aprestar atencion hasta que se cdme. Después

de toda lamayoria de las malaaianzas son por atencion.



Ud. debe observar a nifio/adulto cuidadosamente aando tiene d ataque y debe
tratar de identificar la situadon y los eventos que causaron el ataque. Por gjemplo, si Ud.
encuentra que miedo a dgun evento en particular, o ruidos altos, o la provocadon por
otra persona caisan los atagues, entonces Ud. debe tratar de aticipar estos y dirigir la
atencion del nifio a dgo dstinto antes que otro atague se predpite. Otra manera dediva
es remover a nifio, por ggemplo, sacando al nifio del cuarto o habitaddn, y dandole saber
sin lugar a dudas que no va avolver con € resto de la familia hasta que se cdme. Es
importante adoptar exadamente la misma témica cala vez que d nifio tenga un ataque,
ya que si Ud. no es consistente solo confundira d nifio. Tan pronto se tranquili ze, vayay
alabelo pa haberse tranquili zado y permita que se vuelva aunir alafamilia. Al principio
puede que d comportamiento empeoré. Pero si Ud. insiste que d nifio se quede en su
habitadon y lo ignora hasta que se tranquili ze, €l redizara que las malaaianzas no van a
conseguirle nada, y la frequenciay severidad disminuiran.

La misma témica se puede glica a otros comportamientos indeseables para
controladaos, tales como pegandole aotros nifios, mordiéndolos o rompiendo cosas.
Relacidnes Sociales:

Alguros nifios y adultos SW encuentran dificultoso hace amigos de su propia
edad. Cuando nifios, muchas veces demuestran no tener interés en jugar o interaduar con
los de su edad, y seguin \an cresciendo se les dificulta més el hace y mantener amistades
con los de su edad y suele ser frustrante para dlos y su familia. Pero, les encanta la
compafia de alultos, estan ansiosos de cmplacelos y buscan adultos para conversar. A
veces £ acecan a aultos extraiios de una manera sobre amigable y familiar y los sgue
persistentemente. Esto es una preocupaddn mayor para los padres, que temen gque € nifio
0 adulto SW es muy confiado y alguien puede gorovedcharse de dlos s no es velado o
supervisado todoel tiempo.

El ser muy amigable no es necesariamente tipico del comportamiento de todo nifio
SW, pero si su nifio tiene esta caaderistica, Ud. debe comenzar a dedrle que no debe
acacase a trafios. Cuando él se aceca aun extrafio Ud. debe demostrarle que no esta

contento con su comportamiento y debe regafiarlo. Cuando un nfio o adulto se encuentra



su nfio que salude la persona de una manera gropiada 'y no que éracey bese ala
persona. Ud. puede pradica como gue e un amigo adulto de su nifio y dgjar que € 1o
salude. Prepare saludos apropiados para su nifio e instruyalo para que los imité. Alabelo
por comportamiento apropiado.

Amigos adultos y parientes no siempre interactuan apropiadamente an nifios SW,
y a veces tienden a mimarlos. Claramente, s a un nfio se le trata cmo un bebé, es
probable que d acdué como uno. Seria Util €l tratar de educar alos adultos que tienen que
ver con su nifio para que aduen apropiadamente drededor del nifio, pero también que
tengan toleranciay padéncia para un comportamiento que no se puede predicir.

Ayudando a nifios y adultos SW hace y mantener amistades con gente de su
propia edad es un asunto complegjo. Particularmente aiando los nifios & nvierten en
adolescentes 5N mMenos propicias a socializarse mn gente incgpadtada, pero pueden no
hace amistad con adolescentes ‘normales’ que tengan poca padencia on ellos. S su
nifio es joven, Ud. puede ayudar invitando nifios de la escuela asu casa einiciando y
supervisando juegos para que dlos jueguen. Estos pueden ser juegos de mesa, de pelota,
con mufeaos, coches etc. Muchos padres encuentran que sus nifios SW se integran con
mucho éxito a grupcs sciales, que suelen atrag a su personalidad amistosa y
extrovertida de los nifios.

Es posibie que seanecesario que Ud. se evuelva adivamente en la supervision
del tiempo libre de su nifio aun cuando seamayor, porque es posible que d no lo haga.
Muchos padres encuentran que si ellos no organizam adividades para sus nifios SW
mayores, €l nifio se onformara wn quedarse en la caa y ver television. Informadoén
sobre grupos sociales locdes y clubes deportivos para nifios y adultos con distintos
grados de incgpaddad y dificultades de gorender pueden ser obtenidos en la escuela de
su nifio, universidad, centro de gorendisaje, de untrabajador social o e departamento de
salud. Estos clubes sielen organizar salidas supervisadas, adividades deportivas y
sociales donde la persona SW puede reunirse @n otras pesonas en ura base regular.

Un nimero de organizadones ofrecaen vacadones sipervisades para nifios y

adultos con incgpaddades, y ayuda financiera para dichas vacadones esta disponible. La



(con y sin sus familiares), y Ud. puede enterarse de otras vaca¢ones supervisadas que
estan disponibles de su trabajador social locd, de la escuela de su nifio, 0 de su centro de
entrenamiento.

Algunres familias hacen uso de residéncias de arto tiempo o ¢ auidado espeadal
proveidas por los departamentos de servicios ciales para sus nifiosy adultos SW. Bajo
este programa la persona SW puede pasar unos dias 0 semanas en ura residéncia o
Unidad de aiido, o con otra famili a, a intervalos regulares, asi permitiendo a los padres
undescanso y ala persona SW tener la experiéncia de gente y situadones distintas.

Es importante tener en cuenta que mientras algures personas SW tienen dificultad
en establece reladones con los de su misma elad, otros no. Al contrario, con su
naturaleza anistosay usualmente extrovertida y también sensitividad y preocupadén por
otros, muchos nifios y adultos SW son muy populares, del agrado ck otros, y establecen
amistad con personas fuera de su famili ainmediata.

Ansiedad:

Nifios y adultos SW son usualmente descritos como que padecen de ansiedad y
gue se mortificam fadlmente por la aitica y frustaddn. Se pueden preocupar
excesivamente por la salud y bienestar de su familia, de dlos mismos, e incluso por
desconocidos, como también por situadénes no conocidas y toda dasa de desastres
imaginarias. Esta preocupadon y sensitividad pa la necesidad de otros es una de las
cualidades que haceque las personas SW sean muy queridas por otros. En algunos casos
esto puede ser porque las personas SW frequentemente requieren la a@encion y buscan la
aprobadon de los que estan a su alrededor. Es amnsgjable para los padres y otros
adultos que balanceen entre dabar al nifio y ser condecendiente, por que esto podia
aumentar la ansiedad y la preocupadon. Ud. encontrara que se pasa una gran cantidad
de tiempo consolando a su nifio, pero sin que baje d nivel de ansiedad. S este es €l
caso, puede que le aude d mantener un record de asanto tiempo Ud. se pasa
reassegurando a su nfio dariamente. S piensa que le ayude, puede deadir mantener un
record de auanto tiempo al dia se pasa ansolando a su nifo. Puede deadir limitar €l

tiempo que se pasa ansolandolo. Por gemplo, puedo que Ud. dedda que en cada



ocasion se va apasar uno o des minutos ressegurando a su nfio y después cambiar a otro
tema o tarea
Hipersensitividad al Ruido:

Entre d 70% y el 90% de los nifios SW son hipersensitivos a sonidos particulares,
gue pueden incluir alguros ruidos altos como truenos, objetos cayendo, globos
explorando, aplausos, ruidos elédronicos como aspiradores y rasuradoras, misica dta, y
en alguros casos hasta la voz y la risa de la gente. Este fenbmeno se @noce por
“hiperaalsis’. Los ruidos a veces on muy molestos a los nifios, y ell os tipicamente se
cubren los oidos y lloran, o tratan de evitar los nidos, por gemplo, saliendose de la
habitaddn o apagando el radio o la television. En alguros casos la hiperadlsis
desaparece ciando €l nifio llega a aoescente 0 adulto, pero en otros casos continua
después de alulto.

Larazon por esta hipersensitividad a ruidos es desconocida, pero |o més probable
es que se reladone d hedho que individuos SW tienen menos tolerancia asonidos que
otras personas. Es paosible que los ruidos fisicamente le hagan dafio a los oidos, 0 que
simplemente asusten al nifio.

Si su nifio se incomoda por algun ruido en particular, asegurele y conformelo, y
trate de explicarle de donde viene d sonido. Por gjemplo, si el ruido molestoso es de un
trueno 0 de un procesador de awmida, trate de explicar, en terminos que su nifio pueda
entender, que causa d trueno o € ruido ce la maquina. Puede que Ud. encuentre que la
reaceon de miedo dsminuye si e puede gercer algin control sobre esto o sonidos
similares. Asi que trate que d aplauda n sus manos o con las manos de otros, que
juegue @n, y explote globcs, 0 dgje que d le ayude aprender y apagar la aspiradora
elédricao batidora dédrica Si se repite, €l exponer a nifio alafuente del sonido puede
hace que se aostumbre aellos. El uso de una grabadora puede ayudarle. Ud. puede
grabar una variedad de sonidos que le dedan al nifio (como risa, aplausos, truenos, etc.)
y COmMO un juego, prender y apagar la grabadora para escuchar los nidos. Inicialmente
ponga d volumen bgjo, y gradualmente, sobre un periodo ck dias o semanas, aumente d

volumen. Pradique bajo condiciénes que d nifio puede controlar. Por g emplo, que d



Alguros sugieren el uso de tapones para los oidos. Como los tapones van a
impedir sonidos importantes (conversadon) como los que le molestan, debe tener mucho
cuidado con su wo. S Ud. dedade que va ausar tapones con su nifio, debe usarlos
infrequentemente y por periodacs cortos cuando alginruido en particular le este caisando
asu nifio una gran molestia. Y no se olvide saca |os tapones inmediatamente después.

L enguaje y Conversacion:

A temprana edad los nifios SW pueden tener un lento desarrollo para hablar.
Durante este tiempo € estimulo verbal es vital. Incorpore d lengugje alos juegos,
héblele asu nifio mientras < viste, bafia 0 come, etc, y estimulelo para gue le responda
hablando y vocdizando. Adicionalmente, Ud. encontrara que 5 o 10 minutos ai dia
enriguecan grandemente d vocabulario de su nifio. Dependiendo d&l nivel que haya
alcanzado, Ud. puede diadir 2 o 3 nombres, verbos o preposiciones para que los
aprenda. Por gjemplo, si Ud. dedde trabajar con nombres, escoja dos objetos (pelota y
tazg y pregurte “?2Qué es esto?’ sefidlando uno de los objetos. Si el nifio no responde,
indlzcdo dciendo “ Es una pelotal/taza”y animelo a que lo imite. Cuando €l nifio dgala
palabra dabelo y dele d objeto para que juegue @n € por un momento. Al principio
cualgquier intento que suene @mMo la palabra debe ser premiado; pero después de un
tiempo cdebe requerir que d nifio se groxime ala palabra crreda. Graduamente
introduzca més objetos, y también retratos de objetos, y después verbos, adjetivos,
prepaosiciones etc.

Para ensefiar comprension de palabras Ud. puede mmenzar poniendo 2 o 3 ofetos
frente d nifio y dedrle “Dame la pelota/taza”. Alabe d nifio si escoje arredamente y
permitale jugar con e objedo pa un corto tiempo. S € nifio no responde
corredamente, animelo a que escoja d objeto corredo. De nuevo, Ud. puede progresar
a ensefiarle asu nfno a identificar otros objetos, y luego a responder a una serie de
ordenes (por giemplo, siéntate, parate, brinca, saluda) con la ac@dn apropiada. Una vez
ei nifio puede responder a una orden sencilla, Ud. puede introducir instrucciones mas
complejas que audan en la vida diaria. Esto puede incluir instrucciénes tales como

“Buscatu abrigo” y “Vete a inodao”. Cada dapa del proceso de entrenamiento debe



seguir e mismo patrén, con direcdon y estimulo, y con alabos y usando dros premias
inicialmente para estimular la motivadaon.

Ya ala alad escolar la mayoria de los nifios SW habran desarrollado muy buen
vocabulario y hablaran demasiado. Puede que usen palabras largas y frases fisticadas
gue han oido usadas por otra gente y se reauerdan, y puede que hablen con cualquiera
gue se encuentren, dados la opatunidad. Pero usualmente d lengugje es inapropiadoy
repetitivo. Es importante animar a su nfio que mnteste gropiadiamente las pregurtas y
gue le hable ala gente que wnoce pero Ud. querra desanimarlo de estar hablando
demasiado cuando hay visita y de estar hadendo pregurtas irrelevantes. Asi que si €l
nifio tiene un tema favorito del cual siempre habla (por g emplo, trenes, enfermedades), o
una preguria que siempre hace es amnsgable ignorado cuando se lance en su tema
favorito. Si Ud. contesta la pregurta favorita, lo animara ague la haga vez tras vez Su
familia y amistades podian tener una regla de ignorar todas las pregurtas y temas
repetitivos de su rnifio, cambiar € tema inmediatamente y hablar de temas més relevantes.
Porque un méodo consistente es importante, se aonsgja que le recomienden a los
maestros de la escuela de su nifio que alopen exadamente la misma estratégia. Con
tales métodas, lengugje socialmente gropiado debe aumentar rapidamente y lengugje
inapropiado debe reducirse poco a poco.

Alguros nifios e individuos mayores SW repiten frases y oraciones que oyen de
la persona @n quien estan interaduando, muchas veces sn saber [0 que la persona esta
diciendo. Si larepeticion es causada por comprension polre, esté seguro de simplificar
su lengugje. Pero, s la repeticion del nifio es smplemente un hébito que ha
desarrollado, entonces ignorando la repeticion, distrayendo al nifio y cambiando € tema
puede ser un buen método para desanimar €l hablar sin sentido.

El entendimiento de lengugje por parte de nifios y adultos SW es usualmente mas
limitado que lo que su hablar indicaia. S su nifio responde a sus pregurtas o
comentarias $n sentido osin pertenencia, puede ser porque no lo entendio. Necesitara
simplificar sus instrucciénes o comentarias y estarse seguro de que su rifio entiende lo

gue Ud. y otras personas estan diciendo. Si Ud. esta preocupado pa el desarrollo del



habla de su nifio debe llevarlo a un terapista, ya sea dravés de la escuela o de su

pediatra.

Problemas Relacionados con |a Escuela:
a) Tipos de escuelas

Nifios SW tienen unpatrén de habili dades no usual, freauentemente con muy buena

expresion a hablar pero, peor percepcion y habilidades motores y dificultad de
concentrar. Como resultado, puede ser bastante dificil encontrar una escuela que sea
exadamente lo que se requiere para sus necesidades espedales. Su desarrollo verbal
puede sugerir un rivel de habilidad mas ato, pero si van a una escuela reguar o una
escuela para Dificultad de Aprendisagje Moderado es posible que no puedan salir
adelante, debido a su habili dad limitada en areas no verbales y su concentraddn limitada.
No hay uma escuela que sea perfeda para las necesidades del nifio SW. Encontrar la
escuela mas apropiada dependera del nivel de habilidad de cala nifio en particular, y de
las escuelas que haya locamente.

Algurnos nifios comienzan en escuelas reguares y se alaptan muy bien en €l nivel
primario, muchas veces con ayuda espedal adicional. Puede que tengan ura maestra
espeda parte de cala dia escolar, 0 pa unas $siones a la semana, para que trabgen
individualmente an ellos, por g emplo, en mateméticas, leyendo y escribiendo. Pero en
las demas materias, y durante d juego, los nifios estan con sus clases reguares. En los
nivelas 'aundarias alguros de estos nifios £ mueven a escuelas espedales donde
usualmente se beneficiam de una ensefianza més individualizada y aprenden a un rivel
mas lento y sin tanta presién. Unos pocos nifios SW contindian con € grupo normal
durante d nivel seaundaria, por ejemplo, asistiendo a dases remediales para dguras
materiasy a dases regulares para otras.

Esto le proparciona la opatunidad de integrarse @n los de su edad pera jugar, y en
algures materias.

Escuelas regulares no pueden ser apropiadas para todecs o incluso la mayoria de
nifios SW. Muchos nifios necesitan ir mas lentamente, con atencién mas individuali zada,

gue bajo condiciones aduales la proveen en escuelas espedales. Las necesidades de



Aprendizge Moderado (DAM) y después £ le mueve auna escuela para Dificultad de
Aprendizge Severo (DAS), porque maestros encuentran que no pueden con las
demandas y presiones de la escuela DAM. Otros nifios € a®modan muy bien en
escuelas DAM o DAS, gue son apropiadas para sus necesidades y niveles de habili dad.
Otros nifios pueden progresar suficientemente bien en ura escuela DAS, y los mueven a
una escuela DAM después.

Al presente, aproximademente 30% de los nifios SW atienden escuelas DAS, 30%
atienden escuelas DAM y 30% atienden escuelas para nifios con distintos niveles de
incgpaddad. Como el 10% de los nifios estan en escuelas regulares, y la mayoria redben
ayuda remedial adicional. Esta situadon, sin embargo, puede que canbie en los
proximos afios. Con el mayor énfasis que se estéd poniendo en integradon, podremos ver
un mayor nimero de nifios con dificultades de gorender, y, por consiguiente, mas nifios
SW, en escuelas regulares con ayuda remedial adicional.

Bajo la Ley de Educaddn de 1981 (en Gran Bretafia) autoridades locdes de
educadodn tienen la obligaddn de identificar, asesorar y provea educadén completa a
todacs los nifios con necesidades espedales desde los 2 arios hasta la edad compulsoria de
escuela, los 16 anos - y hastalos 19 si €l estudiante dedde quedarse en la escuela. Bajo
la Ley de 1981, Ud., como padre, tiene d deredo de eigir un Asesoramiento Espeaal
de Educaddn para su nifio desde la edad de 2 anos hasta aialquier etapa en su carerra
escoléstica, si Ud. cree que lo han situado incorredamente en la escuela 'y que otro tipo
de escuela seria mas apropiado para sus necesidades. En estas circunstancias Ud. puede
dirigirse d maestro principal del nifio y pedir que lo asesoren. Alternativamente, la
escuela puede pensar, que su nifio necesita aencion espedal y ellos pueden pedir un
asesoramiento.

Una vez @ asesoramiento comienza, su nfio serd asesorado pa un sicologo
educadonal para determinar su rnivel de habilidad y necesidades espedficas, y reportes
seran obtenidos de la escuela (principales y maestros), un médico, y caulquier otro
profesional que esté trabajando con su nifio (por g emplo, terapistas, fisioterapistas). A

Ud. le enviaran copias de estos reportes.



Ud. también tiene d derecho de someter un reporte o0 cata d panel de
asesoramiento, indicando lo que Ud. piensa de las habilidades de su nifio y las
necesidades y tipo e escuela que Ud. cree son apropiadas. En este reporte Ud. querra
sefalar las dificultades particulares de su nifio y sus necesidades espedales., pero
también cualquier cualidad sobresaliente y las habili dades y destrezas en que sobresalta.
Por gjemplo, alguros nifios SW tienen muy buenas destreza verbales y sociales y
excedente habilidad para memorizar. Puede que les encante hablar y interaduar con otros
y respondem muy bien en situaddnes que le proveen con mun buen estimulo verbal y
social. Como la mayoria de los profesionales saben muy poco, si algo, de las dificultades
y necesidades de los nifios SW. Ud. encontrard que d someter, junto con su reporte,
informaadn adicional sobre la Hipercacemia Infantil y el Sindrome de Willi ams, seran
muy Uiles. La Fundadén de Hipercdcemia Infantil tiene un nimero de aticules escritos
por profesionales hre d sindrome, y quizés Ud. dedda someterlos también al panel de
asesoramiento, como respaldo de sus argumentos. Ud. tendra la opatunidad de visitar la
escuela gue se esta considerando para su nifio, y Ud. puede pedir visitar otras escuelas en
su area antes de someter sus opiniones bre aial escuela seria mas adequada para su
niillo. Ud. querra tratar y estar seguro que adalquier escuela siendo considerada para su
nifio pueda aubrir sus necesidades espedales y también estimular su talento y destrezas
espeaales.

Al presente d procedimiento de Asesoramiento Espedal es lento y toma hasta un
ano para que se mmplete. Una veztoda lainformadoén es recogida de los profesionales
gue trabajan con su nifio y de Ud., la Autoridad Locd de Educadon emitira un
documento describiendo las necesidades espedales del nifio y recomendando como y
donde se debe atender atales necesidades. Por gjemplo, ellos pueden recomendar que
se quede e la escuela donde esta, pero con atencion espedal (por g emplo, ensefianza
individual parte de cala semand), 0 que se le mueva aotra escuela. S Ud. esta en
desaauerdo con la dedsion de la Autoridad, de Educaddn, y no pueden llegar a un
aauerdo, aun después de discutido ce nuevo con la Autoridad, Ud. puede gelar la

dedsion, no importa aual sea El maestro de su nifio o € sicdlogo educadona le



Una vez ¢ Asesoramiento y Reporte han sido concluidos, Ud., o la escuela
pueden pedir de la Autoridad de Educaddn unre-asesoramiento en caulquier momento,
si Ud. creeque han habido cambios en las circunstancias 0 necesidades de su nifio que
justificam una re-evaluadon en €l escojer la escuela. Ademas, el Reporte del nifio debe
ser re-examinado pa la escuela cala 12 meses, y un nfio con unReporte tiene que ser
re-asesorado entre las edades de 12v2 y 14%2 para planifiadon del resto de su educadén
y para que se hagan provisiones para aiando termine la escuela.

b) Trabajando con maestros

La mayoria de maestros no habran ensefiado a nifios SW anteriormente, asi que
sabrédn muy poco acecadel sindrome. Hemos encontrado que maestros estén ansiosos
de gorender aceca del sindrome y sobre las dificultades y necesidades espedales de
nifios SW. Ellosy su nifio se beneficiaran mas mientras ell os aprendan mas bre d SW.
Ud. puede escribirle a la Fundadén de Hipercdcemia Infantii por articulos y
recomendaddnes para los maestros de su rifio, y les puede sugerir que dlos escriban ala
Fundadon.
c) Diricultados Visio-M otor es

Muchos nifios SW tienen dificultad particular con coordinaddn motor, com tareas
discriminatorias, orientdndose a dos mismos y objetos en espado y juzgando dstancias
y direcadnes. Estos nifios van a necesitar ayuda y opatunidades para pradicar la
repeticion de tareas en estas dress, tanto en la escuela @wmo en la caa. Tareas como
separar y juntar objetos y formas, dibujar y copiar formas 'y poder traza sobre lineas, son
todas habili dades importantes que tienen que perfecddénar antes que d nifio pueda seguir
con lo bésico delea y escribir. Tales tareas pueden ser mas dificil para nifios SW por su
dificultad con percepcion visual y coordinaddn motriz. Los nifios necesitardn mucha
pradica, con todas estas habili dades, y Ud. debiese pradicar alguros de estos gjercicios
con su nifio en la caa aun antes que d empiezela escuela.

Porgue muchos de los nifios tienden hablar bien, encontramos que muchas veces
ayuda animados a que se hablen a dlos mismos, cada paso del gercicio, mientras lo

estan hadendo y que digan en voz dta lo que estan hadendo. Esto puede ayudarlos a



prestar atencién en sus taress y también proveeale refuerzos verbales y ayuda para la
adividad.

Alguros padres y maestros han encontrado que vale la pena d introducir
materiales de ensefianza usando oljetos y temas en e que d nifio estd espedalmente
interesado 0 aun obsedodnado, para motivado a trabgjar en tareas en las cual €l no esta
diredamente interesado. Por gemplo, si €l nifio esta fascinado pa coches o maquinas,
haga que trace copie y dibuje é&tos. S el nifio le gusta la misicay € canto, trate de
incorporar estas en las tareas.

Cuando el nifio comienza a @render a escribir, e maestro puede mmenzar con
traza las letras del abeceadario y después copiarias. En muchos casos esto sera muy
lento y va arequerir mucha repeticion. Problemas formando las letras y separando las
palabras on comunes; pero con pradicase hara progreso. De nuevo, usando letras para
hace nombres de msas en que d nifio esta particularmente interasado |o ayudaran en su
motivadon.

Porque dguros nifios SW tienen problemas de motriz y coordinadén, pueden
tener problemas al detener un 1apiz 0 una pluma. Esto puede traegle problemas al
dibujar, copiar o escribir. El maestro puede recomendar que d nifio use un agarrador
de lapiz, un aparato que se pega d lapiz o crayola y ayuda en e control del 14piz,
hadendo mas fadl e escribir y dibuyjar. Otra recomendadén: una banda dastica
amarrada fuertemente en la punta del 1apiz o puma evitara que d nifio agarre d
lapiz/pluma demasiado cerca de la punta y obstruya lo que ha escrito. S su nifio no
puede gercer suficiente presion sobre d 14piz o puma, Ud. y € maestro podéan
encontrar que é darle un pluma con punta de fieltro puede resolver este problema.

Muchas escuelas estan introduciendo sus alumnos a uso de cmputadoras. La
mayoria de nifios SW, como todo nifio, les encanta trabgjar con computadoras y pueden
pradicar gercicios Utiles en ellas. Aquellos nifios que pueden escribir y deletrear pero
que tienen dificultad en controlar el 14piz, muchas veces usan computadoras 0 maquinas
de escribir, as evitando las dificultades de escribir a mano. S Ud. tiene uma

computadora personal en la caa, € maestro de su rnifio o el sicdlogo educadonal de la



escuela le puede recomendar y hasta prestarle dgun programa de computadora para que
su nifio trabgje enla caa.

Los problemas motriz y visuales del nifio también pueden hacelo nervioso de
dturas, y de adividades como subir y bajar escderas, y caminar sobre una barra en
educadon fisica, etc. Alguros pueden tener dificultades ai tirar y cojer una pelota, cortar
con tijeras y correr una bicicleta. Todaos los nifios mejoran en estas tareas con el tiempo,
suponiendo gue se les anime, ayude y bastante pradica

Terapistas ocupadodnales pueden ser de mucha ayuda en estas areas. Ellos pueden
asesorar y provea gercicios para los nifios y adultos SW en las areas de mordinadon,
equilibrio, adividades motrizes, y a veces con tareas tales como vestirse y comer con
cuchillo y tenedor. Si Ud. cree que su nifio podia beneficiarse de terapia ocupadonal,
debe pedirle asu pediatra que lo refiera.

d) Leyendo

Las habili dades de los nifios SW varian mucho, pero muchos aprenden a lee lo
basico, y en alguros casos, a un nvel avanzado. Como ya hemos mencionado, muchos
niios SW tienden tener habilidades verbales relativamente buenas, incluyendo muy
buena memoria para sonidos y habili dad para separados. Por esto, la forma més efediva
de ensefiarlos a lea dependera de estas habilidades. Al nifio primeramente se le ensefia
el nombre y el sonido e cala letra del abecadario. Esto puede ser muy lento y va a
requerir mucha repeticion y padéncia, pero una vez @ nifio aprenda d sonido ce las
letras, se le puede ensefiar a “sonar” las letras de una palabra y juntar los onidos para
formar palabras. Esto es una de las formas de ensefiarlo aleq.

Donde los nifios estan preocupados por objetos particulares o temas (por g emplo,
trenes, artistas, lugares estranjeros), introducir materiales de lea sobre estos temas
aumentara su interés y motivadoén paraleq.
€) Al salir dela escuela

Lo que d nifio va ahace cuando salga de la escuela es de gran preocupadon para
los padres. Dependiendo cel nivel de habili dad del nifio, puede que vaya auna unidad de

educadoén extendida (usualmente parte de una escuela espedal) o a un colegio pa | o 2



y tareas tales como vestirse, cocinar, vigiar solo, y el aprender otras tareas. A largo
plazo, centros de elucaddn para alultos es otra opcion, que proveen adividades de
trabajo y fadlidades reaeaddnales. Pocos individuos SW consiguen trabgjo, en el
mercado abierto o en programas supervisados. La mayoria, sin embargo, no tienen ura
vida totalmente independiente auando adultos. Puede que @ntinuem viviendo con los
padres, 0 en residéncias o comunidades para individuos con incgpaddades. Los padres
deben obtener informaddn sobre las opcidnes disponibles mucho antes que d nifio salga
de la escuela. Ud. puede mnsultar con el sicologo educadonal de la escuela o un
trabajador social sobre las opciones que estan disponibles, en anticipadon del salir en

nifio de la escuela.
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