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De Orden de Impresion Informe Final de ETS

10 de enero da 2012

Estudiante

Maria del Rosario Ramirez Orellana
Escuela de Ciencias Psicolégicas
Edificio

Estudianie

. u ed el ACUERDO DE DIRECCION CATORCE GUION DOS
012), que literalmente dice:

“CATOHCE: Se conocid el expediente gue contiene el Informe Final de
Ejercicio Técnico Supervisado —ETS- titulado: “INTEGRACION DEL ETS DE
EDUCACION ESPECIAL EN LOS PROGRAMAS DE :NTER%.#E?%E!GH
TEMPRANA Y CAPACITACION LABORAL QUE OFRECE LA FUNDACION
MARGARITA TEJADA PARA SINDROME DE DOWN®, de la carrera de
Profesorado en Educacion Especial, realizado por:

Maria del Rosario Ramirez Orellana CARNE No. 2000-16610

El presente frabajo fue asesorado durante su desarrolio por el lLicenciado
Rafael Esfuardo Espinoza Méndez vy revisado por el Licenciado Domingo
Romero Reyes. Con base en lo anterior, se AUTORIZA LA IMPRESION del
informe Final para los tramites mu%%pand;e; tes de graduacion, los que
deberan estar de acuerdo con el Instructivo para Elaboracion de !nvestmscm o
Tesis, con fines de graduacion profesional.”

Alentamente,

Doctor César
DIRE

Zusy G.
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Reg. 200-2009
EPS. 44-2009

11 de noviembre del 2011

Sefiores Miembros

Consejo Directivo

Escuela de Ciencias Psicolbgicas

Respetables Miembros:

informo a ustedes que se ha asesorado, supervisado y revisado la ejecucién del
informe Final de Bercicio Técnico Supervisado, -ETS- de Maria del Rosario Ramirez
Orellana, camé Na. 200018610, titlulado:

“INTEGRACION DEL ETS DE EDUCACION ESPECIAL EN LOS PROGRAMAS DE
INTERVENCION TEMPRANA Y CAPACITACION LABORAL QUE OFRECE LA
FUNDACION MARGARITA TEJADA PARA Si DROME DE DOWN.”

De la camera de; Profesorado en Educacion Especial

Asi misma, se hace constar que la revision del Informe Final estuvo a cargo del
Licenciade Domingo Romerc Reyes, en tal sentido se solicita continuar con el tramite
comrespondiente.,

Atentamente,

Dg.
¢cc. Control Académico
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Reg. 200-2009
EPS_44-2009
17 de octubre del 2011
Licenciado
Rafael Estuardo Espinoza Méndez
Coomdinador de EPS

Escuela de Ciencias Psicolagicas

Respetable Licenciado:

Tengo el agrado de comunicar a ustedes que he condluido Ia revision del Informe Final
de Hercicio Técnico Supervisado, -ETS- de Maria del Rosario Ramirez Orellana,
camé No. 200018810, titulado:

“INTEGRACIOR DEL ETS DE EDUCACIOR ESPECIAL EN LOS PROGRAMAS DE

INTERVENCION TEMPRANA Y CAPACITACION LABORAL QUE OFRECE LA
FUNDACION MARGARITA TEJADA PARA Sil DROME DE DOWN.”

De la camrera de: Profesorade en Educacion Especial

Asi mismo, informe que el trabajo referido cumple con los requisitos establecidos por
este departamenin, por Io que me permiin dar la respectivea APROBACION.
Alentamente,

“IDY ENSENADAT gaclas
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Licenciado Domingo' Romero Reygs °
Revisor

Dg.
c.c. Expediente
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11 de noviembre dei 2011

Sefiores Miembros ‘

Consejo Directivo

_Escuela de Ciencias Psicolagicas

Respetables Miembros:

Informo a usted que he concluido la supervisién del informe Final de Ejercicic Técnico
Supervisado, -ETS- de Maria del Rosario Ramirez Orellana, camé No. 200018610,
titulado:

“iETEGRACi{Sﬁ DEL ETS DE EDUCACION ESPECIAL ER LOS PROGRAMAS DE
INTERVENCION TEMPRANA Y CAPACITACION LABORAL QUE OFRECE LA
FURDACION MARGARITA TEJADA PARA SINDROME DE DOWN.”

De la camera de:_Profesorado en Educacion Especial

En fal sentido, y dade que cumple con los lineamientos establecidos por este
Deparfamento, me permito dar mi APROBACION para concluir con ef tramite

respectivo.
Atentamente,
o ClAa
"ID Y ENSENAD A TODOSA wsions; 2,
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c.c.‘Expediente
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De Aprobacion de Proyecio ETS

27 de abril de 2009
Estudiante
Maria del Rosario Ramirez Orellana
Escuela de Ciencias Psicologicas
Edificio

Estudiante:

Para su conocimiento y efectos consiguientes, transcrbo a usted el Punto
CUADRAGESIMO SEPTIMO (47°) del Acta NUEVE GUION DOS MIL NUEVE (09-
2009) de l1a sesion celebrada por el Consejo Directivo el 23 de abril de 2009, que
literalmente dice;

“CUADRAGESIMO SEPTIMO: Bl Consejo Directivo conocid el expediente que
contiene el proyado de Ejercicio Técnico Supervisado -ETS-, titulado: 1NTEGR&C!ON
DEL ETS DE EDUCACION ESPECIAL EN LOS PROGRAMAS DE INTERVENCION
TEMPRANA Y CAPACITACION LABORAL QUE OFRECE LA FUNDACION
MARGARITA TEJEDA PARA SINDROME DE DOWN®™, de la carrera de Educacion
Especial realizado por:

MARIA DEL ROSARIO RAMIREZ ORELLANA CARNE No. 200016610

Dicho proyecto se realizara en la zona 16, Ciudad Capital, asignandose a Ia Licenciada
Silvia de Bihr, quién ejercera funciones de supervision por la parte requirente, y al
Licenciado Rafael Estuardo Espinoza Méndez, por parte de esta Unidad Académica. El
Consejo Directivo considerando que el proyectc en referencia salisface los requisitos
metodoldgicos exigidos por el Departamento de Ejercicio Profesional Supervisado -
EPS-, resueive APROBAR SU REALIZACION ™

(’o“cms Ly
rd

Atentamente,

Melveth 5.
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Guatemala, Octubre del 2009

Licenciado
Coordinador del Departamento de EPS

Estimado Licenciado:

,Reciba un cordial saludo, por este medio hago de su conocimiento que la sefiorita
MARIA DEL ROSARIO RAMIREZ realizd su ETS de la carrera de Profesorado en
Educacion Especial en el programa de Intervenciéon Temprana de la Fundacién Margarita
Tejada para Sindrome de Down, durante el periodo del 30 de marzo al 30 de septiembre
del presente afio, en este tiempo la Srita. Ramirez demostrd ser una persona responsable,
servicial y comprometida con su trabajo.

Agradezco su atencion a la presente y para cualquier consulta no dude en comunicarse
con nosotros.

Atentamente,

"~ Sylvia Molina de Bihr
Directora Educativa
Fundacién Margarita Tejada para Sindrome de Down
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SINTESIS DESCRIPTIVA

El presente informe final contiene las actividades que se realizaron en el Ejercicio
Técnico Supervisado (ETS) de Educacion Especial, el cual de llevd a cabo durante
seis meses, con un horario de 8:00a.m. a 3:00p.m. en una institucién no lucrativa
llamada Fundacién Margarita Tejada para Sindrome de Down, ubicada en la 4ta.
Avenida 12-20 Calle Santa Luisa zona 16 Acatan, Santa Rosita.

Para poder llevar a cabo el ETS titulado Integracion del ETS de Educacion Especial
en los programas de Intervencion Temprana y Capacitacion Laboral que ofrece la
Fundacion Margarita Tejada para Sindrome de Down se planificaron tres
subprogramas:

En el subprograma de servicio se identifico a los jévenes que necesitan atencién y
apoyo en el area académica, se dividieron en tres grupos, tomando en cuenta la
planificacion de las maestras y las necesidades de los jovenes se reforzaron para
lograr el maximo desarrollo en las habilidades de cada uno de ellos.

En el subprograma de docencia se potencio la capacidad de desarrollo y el
fortalecimiento las areas de sensopercepcion y lenguaje en los nifios con Sindrome
de Down por medio de la estimulacién temprana.

En el subprograma de investigacion se explican las reacciones iniciales de los padres
de familia al enterarse que su hijo/a tenian Sindrome de Down y conocer cémo la
Fundacién Margarita Tejada los ha ayudado a que cambien las expectativas de vida

de sus hijos.



INTRODUCCION

Es dificil encontrar un término que pueda identificar por si solo cualquiera de las
afecciones que pueden llegar a limitar la vida de un ser humano ya que estas pueden
ser muchas y muy variadas. Todas las personas tienen caracteristicas y necesidades
diferentes por lo que deben compensar sus limitaciones. La educacion especial fue

creada para entender esas necesidades especiales.

El nino o adulto sujeto a la educacién especial es aquel que, debido a diferentes
circunstancias, familiares, sociales o genéticas, precisa de un esfuerzo especial para
educarlo, dicho esfuerzo puede estar dirigido tanto para si como para la sociedad en

donde le toco vivir.

El sindrome de Down es causado por la presencia de material genético extra del
cromosoma 21. Normalmente, cada persona tiene 23 pares de cromosomas 6 46 en
total, ocasionalmente, antes de la fertilizacién, una parte del cromosoma 21 se
desprende durante la division celular y se adhiere a otro cromosoma dentro del évulo
o del esperma. Cuando se lleva a cabo la fecundacion, el embrion resultante tiene 47
cromosomas en lugar de 46. El sindrome de Down también se conoce como trisomia
21 ya que los individuos afectados tienen tres cromosomas 21 en lugar de dos. El
sindrome de Down es un trastorno cromosomico que incluye una combinacion de
defectos congénitos, entre ellos, cierto grado de retraso mental, facciones

caracteristicas y, con frecuencia, defectos cardiacos y otros problemas de salud.

Existen entidades que buscan mejorar la calidad de vida de las personas especiales
y sus familias, una de ellas es La Fundacion Margarita Tejada, la cual nacié de la
inquietud de un grupo de madres y profesionales ante la necesidad de proveer a las
personas con Sindrome de Down una mejor calidad de vida a través de las areas de

salud, social y educativa.


http://www.chapinet.com/margarita/index.htm#salud#salud
http://www.chapinet.com/margarita/educativa.htm

El propdsito principal de la Fundacién Margarita Tejada para Sindrome de Down es
capacitar a los alumnos mediante el desarrollo de sus destrezas basicas y ensenarles

un oficio, el cual les servira para incluirse a la sociedad en el proceso laboral.

Para llevar a cabo este propdsito, la fundacion cuenta con los programas de
Intervencion Temprana, donde se atienden nifios de 15 dias de nacidos hasta los 2 V2
afnos, el programa de Capacitacion Preescolar, el cual funciona como preprimaria
donde asisten nifios de 2 2 afios hasta los 7 anos, el Centro Educativo Experimental
Las Margaritas, en la cual se desarrolla la primaria multigrado para nifilos y nifas
convencionales y con Sindrome de Down, con enfoque de inclusién escolar. Paralelo
al centro educativo se cred el Centro de Mantenimiento de Destrezas para nifios y
nifas con Sindrome de Down. En el programa de Capacitacion Laboral asisten

jovenes de 14 anos en adelante.

Es de vital importancia atender y apoyar a los nifios, jovenes y adultos con Sindrome
de Down para que puedan tener la oportunidad de mostrarse tal cual son y de
integrarse a la sociedad y no sean rechazados, por lo que se debe de educar a la
sociedad para poder integrarlos. Una de las maneras de hacerlo es concientizar a los
nifos convencionales, que conozcan los programas de la Fundacién Margarita
Tejada y convivir con las personas con Sindrome de Down, porque ellos son el futuro

de nuestra sociedad.

Las instituciones que se dedican a educar y ayudar a los nifios con Sindrome de
Down deben de recibir mas apoyo por parte de nuestras autoridades, para que se
den a conocer y asi de esta forma las familias que tengan algun integrante entre ellos
con esta discapacidad puedan recurrir a dichas entidades para que comprendan que
ellos tienen todo el derecho de ser integrados en la sociedad, dandoles asi la
oportunidad de superarse, tanto personal como econémicamente y no ser una carga

para la familia, como hasta ahora se cree.



CAPITULO |
ANTECEDENTES

1.1 MONOGRAFIA DEL LUGAR:

Para la obtencién de los datos que se detallan a continuacién se contdé con la
colaboracion del personal de la Alcaldia Municipal Auxiliar del Distrito 13, el cual

abarca las zonas 15y 16 de la ciudad capital.

La Republica de Guatemala, esta dividida en 22 departamentos, siendo el
Departamento de Guatemala uno de ellos, el cual esta ubicado en el altiplano del
pais, dentro de este departamento desde el afio 1825 se encuentra ubicada la Ciudad
Capital, convirtiéndose en una ciudad de mucho movimiento, tanto en el ambito
industrial como comercial. La Ciudad de Guatemala esta dividida en 25 zonas de las
cuales no existe la 20, 22 y 23. La 24 y 25 se ubican en la salida al Atlantico. La zona
20 seria lo que es Ciudad San Cristébal y las zonas 22 y 23 estan ubicadas en parte

de San José Pinula.

Debido al crecimiento que ha tenido la ciudad capital muchas aldeas y caserios se
han convertido en colonias residenciales, tal es el caso de las aldeas de Santa Rosita
y Acatan las cuales pasaron a formar parte de la zona 16 donde se ubica la
Fundacién Margarita Tejada para Nifios con Sindrome de Down, en la cual se llevo a

cabo el Ejercicio Técnico Supervisado.

Acatan estd constituida en su mayoria por condominios y casas individuales las
cuales estan construidas con blocks, aunque también hay casas de lamina, contando
con servicio de luz, teléfono y agua potable. Toda la carretera es asfaltada e
iluminada, también se puede encontrar una escuela publica y diversos
establecimientos educativos privado de nivel preprimario, primario, secundario y
diversificado. Cuenta con un area de recreacion al aire libre, un campo de football y
una pequena iglesia.



En cuanto a salud se refiere se tiene acceso a varias clinicas médicas, dentales,
laboratorios clinicos y farmacias. El comercio es muy extenso ya que se puede
observar que hay diversidad de negocios particulares y centros comerciales tales
como: panaderias, veterinarias, ferreterias, gasolinera, ventas de ropa, salones de
belleza, negocios de 9.99, sastrerias, bancos, restaurantes de comida rapida,
tortillerias, librerias, café Internet, heladerias, tiendas de abarrotes, entre otros.

La poblacién en general es ladina, aunque hay personas indigenas procedentes de
municipios del altiplano. Muchas de estas personas, por su vocaciéon mercantil se
han establecido aqui con la creacion de negocios diversos, tales como tiendas,

ventas de tortillas, verdulerias, etc.

La ubicacion exacta de la fundacién es 4ta. Avenida 12-20 Calle Santa Luisa zona 16
Acatan, Santa Rosita, accesible para las familias beneficiadas. La fundacion brinda el
servicio de bus tanto a los nifios como a los padres de familia y personal que labora
en dicho lugar, asimismo se pueden llegar por medio de servicio de transporte

publico o por medio de vehiculo particular.

1.2 DESCRIPCION DE LA INSTITUCION:

Se consultdé a la Fundacion directamente para obtener los datos que a continuacién
se detallan. La Fundacion Margarita Tejada para Sindrome de Down es una entidad
no lucrativa, constituida mediante escritura publica con fecha de 14 de enero de
1998, la cual nacié de la inquietud de un grupo de madres y profesionales ante la
necesidad de proveer a las personas con Sindrome de Down una mejor calidad de

vida a través de las areas de salud, social y educativa.

El dia 28 de octubre de 1998, el Alcalde Municipal del Municipio de Guatemala,
Licenciado Oscar Berger Perdomo constituyd usufructo por 50 afios a favor de la
Fundacién Margarita Tejada para Sindrome de Down de 4 manzanas, para el
desarrollo del proyecto. Después de muchos esfuerzos y debido a la falta de
recursos economicos fue hasta el 22 de marzo de 1999 cuando se colocé la primera

2
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piedra del proyecto Margarita Tejada. Tres afios mas tarde, el 7 de marzo del 2002
fueron inauguradas las instalaciones del Centro de Capacitacién Laboral. El propdsito
principal de este centro es capacitar a los alumnos mediante el desarrollo de sus
destrezas basicas y ensenarles un oficio, el cual les servira para incluirse a la

sociedad en el proceso laboral.

Con el apoyo del joven norteamericano Jonathan Rowe, quien tiene un hermano con
Sindrome de Down y después de visitar la Fundacion e identificarse con su trabajo y
filosofia, ofrece realizar un recorrido por varias ciudades de Estados Unidos con el
propésito de solicitar a los pobladores donaciones monetarias. Por medio de esta
iniciativa se logra reunir la cantidad necesaria para inaugurar el primer Mdédulo de

Intervencion Temprana, en junio de 2005.

Su Misidn es mejorar la calidad de vida integral de las personas con Sindrome de
Down y sus familias a través de programas educativos y soporte social. Nuestra
mision es proveer accesibilidad a programas de calidad que promuevan

sensibilizacién y aceptacion de las personas con Sindrome de Down.

Su Visién es trascender como fundacion mas visionaria y de mayor impacto en la
integracion de la poblacion con Sindrome de Down en la sociedad, reconocida por su

transparencia, cobertura y profesionalismo.

Objetivos

1. Formar, preparar, capacitar y desarrollar a personas con Sindrome de Down en
diversos campos educativos, técnicos y areas de especializacién con el fin de
lograr su superacion y auto desarrollo de una manera individual e independiente.

2. Ofrecer capacitacion y educacion a nivel nacional e internacional para padres de
familia y profesionales involucrados en esta causa.

3. Fomentar y proporcionar la concientizacidn social hacia las personas con

Sindrome de Down mediante programas de comunicacion.



Construir las ampliaciones del Centro de Capacitacion Laboral que permita
continuar capacitando a una mayor cantidad de jévenes y adultos en diversos
oficios para incluirse a la sociedad mediante una vida productiva.

Construir Talleres Protegidos que permitan dar trabajo a personas adultas con
Sindrome de Down que, por su incapacidad de integrarse a la sociedad en
trabajos regulares puedan, a través de estos espacios desempefarse
adecuadamente con la debida supervision.

Construir las ampliaciones del Centro de Estimulacién Temprana y Capacitacion
Preescolar para continuar apoyando a los bebés y preescolares desde los 14 dias
de nacidos hasta lograr su inclusién educativa en centros educativos regulares
publicos o privados.

Implementar los grados restantes del Centro Educativo Experimental Las
Margaritas, adscrito a Fundacion Margarita Tejada, para lograr la inclusién escolar
de los alumnos entre 7 y 12 afos, con aplicacion del modelo multigrado y
adecuaciones curriculares significativas, avaladas y autorizadas por el Ministerio

de Educacioén.

Programa de Apoyo a Padres de Familia con Hijos con Sindrome de Down

o> U oA w N e

. Conferencias y charlas mensuales
. Grupo de Apoyo de "Padres a Padres"

. Talleres a padres y familias.

Apoyo psicolégico a padres a cargo del Licenciado Fernando Estrada
Visita de apoyo a hospitales, a padres de recién nacidos con Sindrome de Down

Orientacion y divulgacion sobre el Sindrome de Down

Programa de Salud

. Evaluaciones médicas individuales realizadas por el médico pediatra de la

Fundacion Doctor Raul Castaneda Cerezo.

. Exdmenes Médicos:

2.1 Ecocardiogramas realizados por la Asociacion de Corazon Infantil

4



2.2 Examenes de endocrinologia realizados por laboratorios Reanalisis

2.3 Examenes y procedimientos de Oftalmologia por el Dr. Fernando Beltranena
2.4 Radiografias de cuello realizadas por Tecnodiagnosis Dr. Francisco de Ledn
2.5 Evaluaciones neurolégicas realizadas por el Dr. Francisco Montiel

2.6 Alianza de apoyo con el Hospital Juan Pablo Il, en el area quirurgica,
encamamiento y odontologia.

2.7 Asesoria genética a familias por el Dr. Julio Cabrera.

2.8 Se proporciona compra de medicamentos recetados por especialistas a las

personas que no poseen los recursos.

La Fundacién Margarita Tejada ofrece programas que benefician directa e
indirectamente a la poblaciéon con Sindrome de Down y a nifios convencionales de

€SCasOs recursos.

Programa de Intervencion Temprana a Bebés: (15 dias de nacido a 272 afios)

Se entiende por intervencion temprana al conjunto de actividades dirigidas a la
poblacién infantil de 0 a 2V afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar
respuesta lo mas pronto posible a las necesidades que presentan los nifios con
Sindrome de Down. La misidn de este programa es que todos los nifos con
Sindrome de Down reciban todas las herramientas desde temprana edad para que
puedan potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar posibilitando su

autonomia personal y su integracion en el medio familiar, escolar y social.

Programa de Capacitacién Preescolar: (22 anos a 7 afios)

En los ultimos afos se ha notado una positiva evolucion en el desarrollo de las
personas con Sindrome de Down gracias a los programas de intervencion temprana,
los programas escolares, laborales y de integracién social. Actualmente se puede
afirmar que la mayoria de personas con Sindrome de Down funcionan con un retraso
mental de grado ligero o moderado. Existe una minoria en la que el retraso es tan

pequefio que se encuentra en el limite de la normalidad y otra en la que la deficiencia



es grave, pero suele ser porque esta asociada una patologia afadida de caracter

neuroldgico o porque la persona ha sido privada de toda ensefianza académica.

Sin embargo, debido a que los establecimientos educativos aun no estan totalmente
preparados para incluir a personas con discapacidades intelectuales, en este caso
con Sindrome de Down, se pretende con este programa facilitarle al alumno la
inclusion a través de una escolaridad previa, a cargo de profesionales en la materia

de Educacion Especial.

Centro Educativo Experimental Las Margaritas Primaria Multigrado para Nifos y
Nifias Convencionales y con Sindrome de Down, con Enfoque de Inclusién:

(7 a 12 anos)

Se caracteriza por ser experimental, innovador, con aplicacion de metodologia
participativa y modalidad multigrado. Los lineamientos anteriores responden a las
caracteristicas y necesidades especificas e individuales del grupo heterogéneo ya
que la poblacion escolar esta compuesta por alumnos convencionales y con

Sindrome de Down.

En relacidén con la cantidad de estudiantes, ésta sera constante (10 alumnos por
grado, 7 convencionales - 3 son Sindrome de Down), para ofrecer educacion de
calidad de acuerdo con estandares establecidos y para poder sistematizar y
compartir con el Ministerio de Educacién y otras instituciones educativas o afines,
innovaciones y hallazgos registrados durante el qué hacer pedagogico. En relacion
con la calidad de la educacion, se trabaja a partir de la contextualizacion del Curriculo

Nacional Base.

Desde la perspectiva de la inclusidn escolar, este centro cuenta con una organizacion
interna especifica, flexible y abierta que permite trabajar ajustes y adecuaciones
curriculares, a partir del Curriculo Nacional Base y las Adecuaciones Curriculares

propuestas por el Ministerio de Educacion.



Centro de Mantenimiento de Destrezas para Nifios y Nifias con Sindrome de Down:
(7 a 14 anos)

En el afio 2008, se creo este centro, paralelo al del centro educativo regular con el
propésito de seguir fortaleciendo y desarrollando las destrezas adquiridas en el nivel

inicial y que en un futuro puedan estar capacitados para la inclusién escolar.

Programa de Capacitacién Laboral: (14 afios en adelante)
El propdsito es capacitar a estas personas, desarrollando sus destrezas basicas al
maximo y ensefandoles un oficio, el cual les servira para integrarse a su sociedad en

el proceso laboral.

Su objetivo es capacitar a jovenes y adultos con Sindrome de Down, para que se
desarrollen integralmente en diversos campos técnicos y areas de especializacion,

en funcion de logar su inclusién en la vida laboral y social.

Programas Complementarios
Para garantizar el éxito, la calidad y la continuidad del proyecto educativo se requiere
de programas especificos, los cuales estdn bajo la coordinacién, supervisién y

responsabilidad de la Fundacién Margarita Tejada para Sindrome de Down.

Programa de Acompaiamiento y Seguimiento de Inclusién Escolar (4 a 14 afios)

Su objetivo es dar seguimiento al proceso de inclusion escolar, en el sector privado o
publico, de los estudiantes egresados de la institucion. De acuerdo con las
experiencias exitosas de otros paises, se propone que el alumno incluido en colegio o
escuela externa a la Fundacidn asista un dia a la semana a recibir los beneficios de
este programa y a partir de un horario establecido recibira refuerzo académico,

emocional y social requerido por su condicién.

Este programa contempla dentro de sus actividades, las visitas a los centros
educativos y el establecimiento de acuerdos mutuos para responder y benefician a la
poblacién con Sindrome de Down atendida por ambas instituciones.



Este programa también permite establecer acercamientos y acuerdos con el
Ministerio de Educacion e instituciones afines, universidades nacionales,
especificamente en apoyo a las carreras de Psicologia Educativa y Profesorado en
Educacién Especial y proponerles cambios significativos en las practicas
supervisadas, relacionados con el manejo de casos individuales, con énfasis en la

inclusion escolar.

Programa de Acompaiamiento y Seguimiento de Inclusién Laboral

Este programa brinda el seguimiento adecuado y continuo al proceso de inclusion
laboral del estudiante egresado de la institucion. Contempla dentro de sus
actividades, las visitas a las empresas, capacitacidon del personal que trabajara
directamente con nuestros alumnos y el establecimiento de acuerdos mutuos par
responder y beneficiar a la poblacién con Sindrome de Down atendida por ambas

instituciones.

De acuerdo con las experiencias exitosas de otros paises, se propone que el alumno
incluido en una empresa externa a la fundacién asista un dia a la semana a recibir los
beneficios de este programa y a partir de un horario establecido recibira refuerzo

académico, emocional y social requerido por su condicion.

Programa de Psicologia Clinica - Apoyo Familiar -

Este programa surge como una necesidad urgente y necesaria que debe ofrecerse
desde el momento del nacimiento de un nifio o nifia con Sindrome de Down. Su
presencia durante todo el proceso y todas las etapas cimentan las bases para
asegurar el desarrollo y crecimiento fisico, emocional y académico de los ninos,
nifas, jévenes y personas con Sindrome de Down, que buscan apoyo y orientacion

en la Fundacién Margarita Tejada.

Programa Familiar
Este servicio brinda a los padres y madres de familia asi como a tutores, estrategias y
técnicas especificas que les permitan complementar y reforzar la labor educativa y



formativa ofrecida por la fundacidén. Su objetivo es motivar y fomentar la continuidad

del desarrollo de los aprendizajes adquiridos por los estudiantes.

Programa de Descentralizacion

El objetivo de este programa es motivar y fomentar el intercambio de informacion
entre la Fundacion Margarita Tejada y las diferentes entidades nacionales
interesadas en proveer una mejor calidad de vida a las personas con Sindrome de
Down y otras discapacidades intelectuales, por medio de servicios de apoyo para su
desarrollo integral. Este programa esta compuesto por dos grandes acciones, las
cuales se llevan a cabo de manera paralela con el fin de cubrir beneficiarios del

casco urbano y del area rural.

¢ Programa de Intervencién a Distancia: esta dirigido a los nifos que habitan en
el casco urbano citadino que por la distancia y otras razones no pueden
integrarse a los programas anteriormente descritos, o bien, a la poblacién que
por razones de trabajo y/o logistica no pueden asistir a los programas diarios
que ofrece la fundacion y regiones del interior del pais que aun no cuentan con
Centros Adscritos. Los alumnos asisten a este programa de manera semanal,
quincenal o mensual a recibir terapia individual. Asimismo, los padres y/o
encargados reciben a su vez las orientaciones necesarias que deben llevar a
cabo en el hogar para fomentar y reforzar los avances obtenidos en este
programa.

e Centros Adscritos: Es un programa que busca expandir y compartir con
instituciones no lucrativas con enfoque social o centros del interior de la
republica y municipios lejanos del departamento de Guatemala, que dan
servicio a personas con Sindrome de Down y otras discapacidades
intelectuales. Mediante la firma de un convenio con la Fundacion reciben
apoyo y orientacion técnica, administrativa y financiera con el propésito de
ampliar su cobertura, mejorar su calidad y convertirse en una institucion

autosostenible en un tiempo determinado.



Programa Social

El propdsito de dicho programa es investigar el nivel socio-econdmico de las familias
que se benefician de los servicios que ofrece la Fundacién, para establecer de
manera personalizada los aportes economicos de cada estudiante. Este proceso
requiere de una entrevista y posibles visitas a las familias de los alumnos para

verificar la informacion registrada.

Apoyo Médico

Este programa ofrece apoyo y orientacion a las personas con Sindrome de Down en
aspectos de salud especificos relacionados con las necesidades que manifiestan. La
dinamica del programa ha permitido establecer acuerdos y/o alianzas estratégicas

con personas e instituciones especializadas en el campo de la salud.

La ampliacion de este servicio ha permitido alimentar la red de instituciones y de
profesionales que ofrecen sus servicios a bajo costo, mediante el uso de un carné
certificado por la Fundacién el cual esta en proceso de validacion avalado. De esta
manera, los padres de familia serian los responsables directos del proceso
establecido en el reglamento para que sus hijos con Sindrome de Down se beneficien

de este programa.

Voluntariado

Dentro del campo social, el servicio de voluntariado ha funcionado desde que la
Fundacién abrié sus puertas. Forma parte importante de su filosofia ya que a través
de la visita y participacién activa de voluntarios en los diferentes programas de la
Fundacién se genera un proceso de sensibilizacion /n situ, permitiendo de esta
manera conocer la realidad y las necesidades del Sindrome de Down en nuestro

pais.

Este programa permite la construccion de valores personales y nacionales en los
jovenes de diferentes instituciones educativas, asi como en otras personas que
donan parte de su tiempo para desarrollar actividades con los estudiantes de la
Fundacion. Su proposito es organizar el servicio voluntario (ad honorem) que brindan
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personas internas o externas a la Fundacion, en funcidn de las necesidades
requeridas para el funcionamiento de los distintos programas que se ofrecen. Dichas

necesidades son identificadas, establecidas y definidas por el equipo técnico.

1.3 DESCRPCION DE LA POBLACION DE TRABAJO.:

La poblacion con la que la Fundacion Margarita Tejada trabaja son nifios con
Sindrome de Down provenientes de toda la ciudad capital, ciudad San Cristébal y
algunos nifos que viven el los departamentos quienes asisten una vez a la semana al
programa de intervencién temprana a distancia. A su vez trabaja con los padres,
hermano, abuelos y familiares para que puedan entender y apoyar a los niflos en su

desarrollo.

Los nifios, jovenes y adultos con Sindrome de Down en su mayoria provienen de
familias integradas y de muy escasos recurso quienes les han brindado una
estimulacion basica. Debido a esta situacién, se les cobra una cuota de 50 quetzales
a 1,500 quetzales mensuales segun el estudio socioecondmico que se le realice a
cada familia. Esta cuota incluira el transporte, ya que este marca la decision de
muchos padres para la inscripcion de su hijo. Es algo que por su misma
socioeconomia no pueden comprometerse a pagar. El costo real de educacion por
alumno mensualmente es de 1,000 quetzales y el costo de transporte por alumno

mensual es de 500 quetzales.

Los niflos en edad escolar asisten al centro Educativo Experimental Las Margaritas,
primaria multigrado para nifos y nifias convencionales y con Sindrome de Down, con
enfoque de inclusion. Los jévenes de 14 afios en adelante asisten al programa de
capacitacion laboral, donde se les ensena algun oficio para poder obtener un empleo

y poder ayudar econdmicamente a su familia.

Los nifios que asisten a la Fundacién son muy activos, carifiosos, curiosos, tienen

muchos deseos de explorar su entorno, a su vez son personas muy vulnerables y
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estan expuestas a sufrir rechazo por parte de las personas que no conocen este
sindrome, es por ello que las maestras y el personal que laborar en esta fundacién
logran entablar una relacién muy estrecha tanto con el nifio como con la familia para

poder servir de apoyo ante las situaciones dificiles.

1.4 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

Se tuvo la oportunidad de hacer una visita de reconocimiento en la Fundacién
Margarita Tejada para Sindrome de Down en la cual se observé las necesidades que
tienen los nifos, los padres de familia y las maestras de recibir apoyo por parte de un

educador especial, debido a la cantidad de nifios que asisten a la fundacion.

Conversando con las maestras y educadoras especiales se pudo concluir que uno de
los problemas a los que se enfrenta esta institucion es la falta de recursos
econdmicos lo cual impide la contratacion del personal con los conocimientos vy
pasion necesaria para poder trabajar son estos nifios, ya que se necesita mucha
paciencia, disciplina y amor para lograr resultados exitosos en el desarrollo de los

mismos.

El Programa de Intervencion Temprana es el que da la base fundamental para que el
nino pueda desarrollar al maximo sus habilidades motrices, intelectuales,
emocionales y de lenguaje; es por ello que se necesita la colaboracion de los padres
de familia o familiares y de un educador especial que esté al pendiente de un
programa para cada nifio segun sus necesidades y destrezas. Se pudo observar que
una sola persona a cargo de este programa no se da abasto con la cantidad de nifnos
que asisten, por lo que se necesita la colaboracion de otra educadora especial que

pueda brindar reforzamiento en las diferentes actividades.

Brindar la oportunidad de trabajar y convivir laboralmente con personas
convencionales es la finalidad del programa de capacitaciéon laboral, en el cual los
jovenes y adultos con Sindrome de Down desarrollan sus destrezas basicas,
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refuerzan sus habilidades académicas y sociales, y a su vez se les brinda apoyo
emocional. Algunos de estos jovenes necesitan mas atencion y apoyo en areas
especificas, por lo que muchas veces se atrasan en ciertas actividades y las
maestras necesitan continuar con la planificaciéon establecida para cada dia, por lo
que es necesario que una educadora especial apoye en este aspecto a las maestras,

para lograr que los jovenes desarrollen al maximo sus habilidades.

Una de las caracteristicas fisicas que presentan las personas con Sindrome de Down
es que su boca es muy pequefa y su lengua puede ser mas grande de lo normal, por
lo cual su lenguaje se ve afectado, debido a este problema es necesario contar con
terapistas del lenguaje que estimulen ésta area desde pequenos, para que al crecer
puedan tener un lenguaje mas claro, puedan expresarse y comunicarse con claridad

con las personas.

Es necesario contar con psicologos que trabajen con los familiares de las personas
con Sindrome de Down, que los ayuden a comprender y aceptar dicha discapacidad
para poder lograr un trabajo conjunto con la fundacion, para que el esfuerzo que
estan haciendo las educadoras especiales tenga un logro mayor en la vida de estas

personas.
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CAPITULO I
REFERENTE TEORICO METODOLOGICO

2.1 MARCO REFERENCIAL.:

Muchos nifios en Guatemala enfrentan diversidad de obstaculos para desarrollarse
plenamente y la nifez con necesidades educativas especiales no es la excepcion, ya
que el acceso a servicios basicos es, en alguna manera, reducida y dificil por las

circunstancias economicas, de distancia, asi como factores sociales y culturales.

De acuerdo al Censo Xl de Poblacién y VI de Habitacion del Instituto Nacional de
Estadistica (INE), de 2002, se reporta que en Guatemala, existen 135,482 hogares
donde reside por lo menos una persona con discapacidad, esto es un 6.2% del total
de hogares guatemaltecos que hacen 2,200.608 de los hogares con personas con

discapacidad, el 53.8% reside en el area rural.

Segun datos obtenidos por la Licenciada Silvia de Ledn, el Departamento de
Educacién Especial de la Direccién de Bienestar Estudiantil y Educacion Especial fue
creado el 24 de febrero de 1985 segun el Acuerdo Gubernativo 156-95, cuyos
principales objetivos son:
< Crear e implementar programas de Educacion Especial dirigidos a la poblacién
escolar con necesidades educativas especiales, que les permitan una
educacion y rehabilitacion adecuada, favoreciendo su integracion al sistema
educativo regular.
% Lograr a través de los programas de Programa de Aulas Integradas del
Ministerio de Educacién (PAIME) y Programa de Aulas Recurso del Ministerio
de Educacion (PARME), reducir los indices de ausentismo, desercion y
repitencia en el Ciclo de Educaciéon Fundamental.

X3

%

Brindar atencion especializada a los alumnos que presentan problemas de
aprendizaje contribuyendo a la superacion de sus dificultades que permitan su

reincorporacion al proceso de ensefanza regular.
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% Propiciar acciones que permitan brindar los servicios en el campo de
Educacién Especial, tendientes a la aplicacion de cobertura a nivel nacional y
gue actualmente cuenta con cincuenta maestros que atienden las necesidades
educativas especiales en el area rural del pais. (Dos maestros por
departamento). Trabajando con los Programas de PAIME y PARME, como
programas de inicio, ya que se pretende trabajar programas que cubran las
necesidades de cada poblacién en un futuro cercano, dependiendo de la
organizacion y apoyo que se obtenga de las Autoridades Ministeriales para el

funcionamiento y presupuesto anual del Departamento de Educacion Especial.

X3

%

Desarrollar el Programa de Escuela para Padres, orientando e implementando
a padres de familia en temas psicopedagdgicos que les permitan conocerse,
aceptar la problematica de sus hijos y mejorar la calidad de vida en la familia.

< Capacitar en forma permanente a los maestros en servicio del nivel primario
de las escuelas oficiales del pais y a los maestros que integran los programas
de Educacion Especial del Departamento de Educacion Especial, asi como a
los alumnos practicantes de la Carrera de Magisterio, en temas relacionados
con Educacion Especial y Problemas de Aprendizaje, mediante cursillos
planificados, visualizando la idea que educando a docentes se mejoran las

técnicas de ensefanza y por ende la prevencidon de problemas de aprendizaje.

La Educacién Especial fue concebida para entender las necesidades educativas
especiales, las cuales se hacen cada vez mas especificas de acuerdo al tipo o grado
de la deficiencia. Emilio Garcia Garcia (1988) define la educacion especial como “las
intervenciones y apoyos adicionales que un alumno necesita en su proceso
educativo. La educacion especial debe entenderse como un proceso flexible, integral

y dindmico.”

La Educacion Especial tiene por objetivo identificar, evaluar y crear programas
especiales para ninos cuyas dificultades o desventajas para aprender requieren
ayuda adicional para alcanzar su pleno desarrollo educativo. Tales dificultades
pueden ir desde disfunciones fisicas, problemas de vision, audicion o lenguaje,
disfuncidn para aprender (desventaja mental), dificultades emocionales o de
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conducta, o un problema médico o de salud. Otros nifios pueden tener dificultades
mas generales con la lectura, escritura, lenguaje o matematicas, por lo que

requeriran una ayuda extra.

Las ayudas para atender las necesidades especiales de educacion pueden darse en
escuelas integradas, escuelas especiales o fundaciones que ensefian habilidades y
destrezas necesarias para desenvolverse en la vida. Tal es el caso de la Fundacion
Margarita Tejada la cual se encarga de mejorar la calidad de vida integral de las

personas con Sindrome de Down.

El Sindrome de Down recibié su nombre del médico John Langdon Down, quien fue
el que describié por vez primera esta condicion en 1866. No fue sino hasta 1959 en
que se descubri6 la anormalidad cromosomica asociada a este sindrome. Dado que
habitualmente involucra a mas de un defecto, se lo conoce como un sindrome al

grupo de enfermedades que ocurren juntas. (Jerome Lejeune, 1986).

Los seres humanos, mujeres y hombres, tienen normalmente 46 cromosomas en el
nucleo de cada célula de nuestro organismo. Los 46 cromosomas los recibe en el
momento de la concepcion, 23 del espermatozoide (la célula germinal del padre) y 23
del évulo (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, llamados XX si el bebé es nifa y
XY si es varon. (Pueschel, 1997).

En vez de tener 46 cromosomas en cada célula, las personas con el sindrome
tienen 47 cromosomas, uno adicional asociado al par 21. El término Trisomia 21 es
utilizado, por esto para describir esta configuracion de tres cromosomas No. 21.
Cerca del 95 % de las personas con Sindrome de Down, tienen Trisomia 21. (Ver

Anexo 1)

El Dr. Jerome Lejuene encontré que nifios con el Sindrome de Down poseian material

genético adicional en sus células, usualmente un cromosoma extra. El Sindrome de
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Down, antes llamado Mongolismo, es una malformacion congénita causada por una
alteracion del cromosoma 21 que se acompana de retraso mental leve, moderado o
grave. En los estudios del Dr. Lejeune (1986), el espermatozoide del hombre y el
ovulo de la mujer son células embrionarias o germinales que sélo tienen la mitad de
los cromosomas de las demas células, es decir, 23. Por lo tanto, cuando se produce
la concepcidn 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 6rganos 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.

A veces algo sale mal antes de la fertilizacion y el 6vulo femenino o el
espermatozoide masculino aportan 24 cromosomas en lugar de 23 que, unidos a los
23 de la otra célula germinal, suman 47. Y ese cromosoma de mas (extra) pertenece
a la pareja no. 21 de los cromosomas. De esta manera, el padre o la madre aportan 2
cromosomas 21 que, sumados al cromosoma 21 del coényuge, resultan 3
cromosomas del par 21. Por eso, esta situacion andmala se denomina trisomia 21,

término que se utiliza también con frecuencia para denominar al Sindrome de Down.

Existen diferentes formas en las que ese cromosoma extra hace su presencia:

A. Trisomia libre o simple

Cuando se forman los 6vulos 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; por eso cada una tiene 23
cromosomas. Pero a veces ocurre que esta divisidon y separacion de las parejas de
cromosomas no se realizan correctamente; es decir, una de las parejas de
cromosomas 21 no se separa sino que los dos cromosomas permanecen unidos y se
qguedan en una de las células (6vulo o espermatozoide) divididas. Ha ocurrido lo que
los técnicos llaman "no-disyuncién" o "no-separacion”. Con lo cual esa célula tiene ya

24 cromosomas, dos de ellos de la pareja 21; al unirse con la otra célula germinal
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normal que aporta sus 23 cromosomas, la nueva célula resultante de la fusion en el
momento de la concepcion 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. Esta circunstancia es la mas frecuente en el
Sindrome de Down. El 95 % de las personas con Sindrome de Down poseen esta

trisomia simple: 47 cromosomas de los que tres completos corresponden al par 21.

B. Translocacién

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 que generalmente se encuentra pegado o adherido a otro cromosoma
de otro par (el 14, el 22 o algun otro, aunque generalmente es el 14) y 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 desprendié y se ados6 a otro cromosoma
(supongamos que a uno del par 14). De esta manera, el padre o la madre tienen un
cromosoma 14, un cromosoma 14 con un trozo de 21 adherido, y un cromosoma 21:
por eso son normales. Cuando se forman sus Ovulos o0 sus espermatozoides, la
pareja 14 se separa: el cromosoma 14 entero ira a una célula, el cromosoma "mixto"
(14 + trozo de 21) ird a otra, y el 21 que no tenia pareja ird a una de las dos. De este
modo, a algun 6vulo 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 concepcion, esa pareja aporta su cromosoma 21 normal con lo cual el resultado
sera 2 cromosomas 21 completos mas un trozo del tercero adosado (translocado es
el término correcto) al otro cromosoma. Generalmente, las consecuencias organicas
de la translocacion suelen ser similares a las de la trisomia simple y aparece el
Sindrome de Down con todas sus manifestaciones (a menos que el trozo translocado

sea muy pequefin y de una zona de cromosoma poco rica en genes).

Pero lo mas importante de la trisomia por translocacion es que el padre o la madre se
comportan como portadores: ellos no presentan la trisomia porque solo tienen 2
unidades 21; pero dado que una se encuentra pegada a otro cromosoma, es posible
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que los fendbmenos que se han descrito se puedan repetir en mas oOvulos o
espermatozoides y, por una parte, transmitir esa anomalia a otros hijos que también
serian portadores, y por otra, tener mas hijos con Sindrome de Down. Por eso es
importante que si el cariotipo del bebé con Sindrome de Down demuestra tener una
translocacion, los papas y los hermanos se hagan también cariotipo para comprobar

si alguien es portador.

C. Mosaicismo

Aparece en el 1,5 % de los nifios con Sindrome de Down. Corresponde a la situacion
en que ovulo y espermatozoide poseen los 23 cromosomas normales, y por tanto la
primera célula que se forma de la fusidbn 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 fenémeno de la no-disyuncién o no-separacion de
la pareja de cromosomas 21 que antes se comentaba, de modo que una célula
tendra 47 cromosomas, tres de los cuales seran del par 21. A partir de ahi, todos los
millones de células que se deriven de esa célula andmala tendran 47 cromosomas
(seran trisomicas), mientras que los demas millones de células que procedan de las
células normales tendran 46, seran también normales. Dependiendo de cuando haya
aparecido la no-disyuncion en el curso de divisiones sucesivas, asi sera el porcentaje
final de células trisobmicas y normales que el individuo posea. Cuanto mas
inicialmente aparezca la anomalia, mayor sera el porcentaje de trisdbmicas y
viceversa. Como se entiende facilmente, si las trisbmicas estan en escasa

proporcion, la afectacion patologica resultante sera menos intensa.

Las perspectivas para las personas con Sindrome de Down son mucho mas
alentadoras de lo que solian ser. La mayoria de los problemas de salud asociados
con el Sindrome de Down puede tratarse y la expectativa de vida es actualmente de
unos 55 afos._(Flérez J, 1991). Las personas con Sindrome de Down tienen mas
probabilidades que las personas no afectadas de tener una o mas de las siguientes

enfermedades:
o Defectos cardiacos. Aproximadamente la mitad de los bebés con Sindrome de
Down tiene defectos cardiacos. Algunos defectos son de poca importancia y
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pueden tratarse con medicamentos, pero hay otros que requieren cirugia.
Todos los bebés con Sindrome de Down deben ser examinados por un
cardiologo pediatrico, un médico que se especializa en las enfermedades del
corazon de los nifos, y realizarse un ecocardiograma (un examen especial por
ultrasonidos del corazdn) durante los dos primeros meses de vida para permitir
el tratamiento de cualquier defecto cardiaco que puedan tener.

Defectos intestinales. Aproximadamente el 12 por ciento de los bebés con
Sindrome de Down nacen con malformaciones intestinales que tienen que ser
corregidas quirurgicamente.

Problemas de visién. Mas del 60 por ciento de los nifos con Sindrome de
Down tiene problemas de visidbn, como esotropia (visidbn cruzada), miopia o
hipermetropia y cataratas. La vista puede mejorarse con el uso de anteojos,
cirugia u otros tratamientos. Los nifios con Sindrome de Down deben ser
examinados por un oftalmélogo pediatrico dentro de los primeros seis meses
de vida y realizarse examenes de la vista periddicamente.

Pérdida de la audicion. Aproximadamente el 75 por ciento de los niflos con
Sindrome de Down tiene deficiencias auditivas. Estas pueden deberse a la
presencia de liquido en el oido medio (que puede ser temporal), a un defecto
nervioso o0 a ambas cosas. Los bebés con Sindrome de Down deben ser
sometidos a examenes al nacer o antes de los tres meses de edad para
detectar la pérdida de audicion. Todos los nifilos con Sindrome de Down
también deben ser sometidos a examenes de audicion en forma perioddica para
permitir el tratamiento de cualquier problema y evitar problemas en el
desarrollo del habla y de otras destrezas.

Infecciones. Los nifios con Sindrome de Down tienden a resfriarse mucho y a
tener infecciones de oido y, ademas, suelen contraer bronquitis y neumonia.
Los nifios con Sindrome de Down deben recibir todas las vacunas infantiles
habituales, que ayudan a prevenir algunas de estas infecciones.

Problemas de tiroides, leucemia y convulsiones.

Pérdida de la memoria. Las personas con Sindrome de Down son mas
propensas que las personas no afectadas a desarrollar la enfermedad de
Alzheimer (caracterizada por la pérdida gradual de la memoria, cambios en la
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personalidad y otros problemas). Los adultos con Sindrome de Down suelen
desarrollar la enfermedad de Alzheimer antes que las personas no afectadas.
Los estudios sugieren que aproximadamente el 25 por ciento de los adultos
con Sindrome de Down de mas de 35 afos tiene sintomas de enfermedad de

Alzheimer.

Algunas personas con Sindrome de Down presentan varios de estos problemas
mientras que otras no presentan ninguno. La gravedad de los problemas varia

enormemente.

Un niflo con Sindrome de Down puede tener ojos inclinados hacia arriba y orejas
pequefas y ligeramente dobladas en la parte superior. Su boca puede ser pequena,
lo que hace que la lengua parezca grande. La nariz también puede ser pequefia y
achatada en el entrecejo. Algunos bebés con Sindrome de Down tienen el cuello
corto y las manos pequeias con dedos cortos y, debido a la menor tonicidad
muscular, pueden parecer “flojos”. A menudo el nifio o adulto con Sindrome de Down
es bajo y sus articulaciones son particularmente flexibles. La mayoria de los nifios
con Sindrome de Down presenta algunas de estas caracteristicas, pero no todas.
(Ver Anexo 2)

El grado de retraso mental en el nifio con Sindrome de Down varia
considerablemente. La mayoria de los casos son de leves a moderados y, con la
intervencion adecuada, pocos tendran un retraso mental grave. No hay manera de
predecir el desarrollo mental de un nifio con Sindrome de Down en funcién de sus

caracteristicas fisicas.

Los niflos con Sindrome de Down pueden hacer la mayoria de las cosas que hace
cualquier nifio, como caminar, hablar, vestirse e ir solo al bafo. Sin embargo,
generalmente comienzan a aprender estas cosas mas tarde que otros nifnos. No
puede pronosticarse la edad exacta en la que alcanzaran estos puntos de su

desarrollo. Sin embargo, los programas de intervencién temprana que se inician en la
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infancia pueden ayudar a estos nifios a superar antes las diferentes etapas de su
desarrollo.

Segun la National Down Syndrome Society la intervencion temprana es un programa
sistematico de terapia fisica, ejercicio y actividad disenada para remediar atrasos en
el desarrollo que pueden ser experimentadas por nifios con Sindrome de Down. El
programa es individualizado para cumplir con las necesidades especificas de cada
nifo, y para ayudar a todos los infantes y nifios a lograr sus hitos de crecimiento en
cada area del desarrollo. Hitos del crecimiento se refiere a una serie de habilidades
de las cuatro areas del desarrollo que un nifio se le espera que logre a un tiempo
designado, también se refiere como la edad clave que puede ser calculada en
términos como semanas, meses o afos. El desarrollo es un proceso continuo que
empieza con la concepcion y que procede de etapa en etapa en una secuencia
ordenada. Cada hito de crecimiento representa una habilidad en que el requisito
previo a la proxima etapa en el desarrollo. En vigilar el desarrollo de un nifio con
Sindrome de Down, es mas util mirar la secuencia de los hitos de crecimientos

logrados, en vez de la edad en que el hito del crecimiento es logrado.

La intervencién temprana ayuda en cada una de las cuatro areas mayores del
desarrollo: habilidad motor gruesa y del motor fino, lenguaje, desarrollo social y
habilidad de ayuda propia. La intervencion temprana debe empezar al corto tiempo
después del nacimiento, y continuar hasta que el nifio llegue a los tres afos. Entre

mas pronto se empiece mejor, aunque, nunca es muy tarde para empezar.

Los programas de intervencion temprana tienen mucho que ofrecer a padres en
términos de apoyo, animos e informacion. Los programas ensefian a los padres como
relacionarse con su niio desde su temprana edad, cdbmo conocer las necesidades
especificas de su hijo y como aumentar el desarrollo. También les brinda a los padres

la oportunidad de compartir sus inquietudes con otros padres.

Existen programas especiales a partir de la edad preescolar que ayudan a los nifios
con Sindrome de Down a desarrollar destrezas en la mayor medida posible. Ademas

22



de beneficiarse con la intervencion temprana y la educacion especial, muchos nifos
consiguen integrarse en clases para nifos convencionales. Muchos nifios con
Sindrome de Down aprenden a leer y escribir y algunos terminan la secundaria y
contintan estudiando o van a la universidad. Los nifilos con Sindrome de Down
participan en diversas actividades propias de la nifiez, tanto en la escuela como en

sus vecindarios.

Si bien hay programas de trabajo especiales disefiados para adultos con Sindrome
de Down, mucha gente afectada por este trastorno es capaz de trabajar
normalmente. Hoy en dia, es cada vez mayor la cantidad de adultos con Sindrome de
Down que viven en forma semi-independiente en hogares comunitarios grupales,
cuidando de si mismos, participando en las tareas del hogar, haciendo amistades,

tomando parte en actividades recreativas y trabajando en su comunidad.

Las personas con Sindrome de Down estan siendo cada vez mas integradas en la
sociedad y organizaciones de la comunidad, tales como escuelas, colegios,
empresas, etc. Debido a los adelantos en la tecnologia médica, las personas con
Sindrome de Down estan viviendo mucho mas tiempo que anteriormente. En 1910,
se esperaba que los nifos con Sindrome de Down sobrevivieran solamente hasta la
edad de 9 anos. Con el descubrimiento de antibibticos, el promedio de supervivencia
aumento a los 19 o 20 anos de edad. Ahora, con recientes adelantos en tratamiento
clinico, se estima que como 80 por ciento de adultos con Sindrome de Down
alcanzan la edad de 55 afios, y otros viven aun mucho mas tiempo. Segun un articulo
publicado en Prensa Libre en Guatemala existen unos 35 mil nifios con este

sindrome.

El presidente de la Federacion Espafola de Sindrome de Down, Pedro Oton destacd
el "avance" que en los ultimos afos se ha experimentado en la incorporacion al
mundo del trabajo de estas personas. "Hace diez afios era una utopia pensar que
podria haber 700 jovenes con Sindrome de Down trabajando en empresas ordinarias,
y ahora el objetivo primordial es "convencer a los empresarios de la capacidad de
estas personas para incorporarse al mundo laboral a través de la metodologia del
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empleo con apoyo, por otro lado, hay que ir convenciendo a las familias de que
pierdan el miedo a que sus hijos se enfrenten a situaciones de riesgo como es el
acceso al mundo del trabajo en la empresa ordinaria”

En Guatemala existen muchas empresas comprometidas en abrirles espacio,
brindarles apoyo y la oportunidad de integrarse a la sociedad por medio de un trabajo
digno, un ambiente alegre y respetuoso con horarios flexibles que les permitan
mejorar su calidad de vida. Algunas de estas empresas son McDonald’s, Saul E
Méndez, Centro Comercial Miraflores, Empresa Sincorp y Canes (venta de verdura

empacada), entre otras.

El desarrollo de las personas con Sindrome de Down tiene unas caracteristicas que
cada vez se conocen mejor, poniéndose de manifiesto que la persona con Sindrome
de Down se desarrolla de un modo diferente al resto, no Unicamente de un modo mas
lento. Cada vez hay mas profesionales, orientadores de familias, escuelas, colegios,
instituciones y fundaciones con un objetivo en comun mejorar la calidad de vida de

las personas con Sindrome de Down.
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2.2 OBJETIVOS:
2.2.1 GENERALES:

e Inclusidén del Ejercicio Técnico Supervisado de Educacion Especial en los

programas de Intervencion Temprana y Capacitacion Laboral.
2.2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:
DE SERVICIO:

e |dentificar a los jovenes de capacitacién laboral que necesitan atencién y
apoyo en las habilidades de aprendizaje para reforzarlas y lograr su maximo
desarrollo.

DE DOCENCIA:

e Potenciar la capacidad de desarrollo y el fortalecimiento de las areas de
sensopercepcion y lenguaje en los nifios con Sindrome de Down por medio de
la estimulacion temprana.

DE INVESTIGACION:

e Explorar como fueron las reacciones iniciales de los padres de familia al
enterarse que su hijo/a tenia Sindrome de Down y cémo la Fundacién
Margarita Tejada ha ayudado a que los padres de familia cambien las
expectativas de vida de sus hijos con Sindrome de Down que asisten a

intervencién temprana.

25



2.3 METODOLOGIA DE ABORDAMIENTO:

El proyecto de ETS, se realizé durante 6 meses, en la Fundacion Margarita Tejada
para Sindrome de Down, en la cual se trabajé con nifios, jovenes y adultos con
Sindrome de Down, con sus padres y familiares. Se trabajaron tres areas, cada una

con sus propios métodos, las cuales son: servicio, docencia e investigacion.

2.3.1 SUBPROGRAMA DE SERVICIO

Identificar a los jovenes que necesitan atencion y apoyo en el area académica para
reforzarlas y lograr el maximo desarrollo en sus habilidades.

e Se identificé a los jovenes que necesiten atencion y apoyo en el area
académica, para lo cual se conto con el apoyo de las maestras encargadas.

e Las maestras fueron entrevistadas para obtener los datos de los jovenes que
necesitaban refuerzo y se realizé una planificacion de actividades a realizar.

e Los jovenes que necesitaban atencién y apoyo se dividieron en 3 grupos
segun sus necesidades.

e Se inici0 las clases de reforzamiento de las &reas necesarias, segun la
planificacion de la maestra encargada, con el grupo de jovenes segun el
horario designado con cada grupo por la tarde.

e Por medio de la boleta de calificaciones que llevan las maestras se pudo

corroborar que los jovenes avanzaron en sus habilidades.

2.3.2 SUBPROGRAMA DE DOCENCIA

Potenciar la capacidad de desarrollo y el fortalecimiento de las é&reas de
sensopercepcion y lenguaje en los nifios con Sindrome de Down por medio de la
estimulacion temprana.
e Se trabajé con los grupos de padres e hijos que asisten al Programa de
Intervencion Temprana una vez por semana, los cuales estan divididos en

grupos segun su edad, sus habilidades y destrezas.
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Los nifios fueron evaluados para conocer su nivel de lenguaje, utilizando una
escala de desarrollo elaborada por la Fundacion Margarita Tejada.

Se les indicd a los padres los ejercicios de lenguaje que debian realizar
durante la semana, los cuales eran acordes a las necesidades y avances que
los nifios han alcanzado.

Por medio de la ensehanza-aprendizaje se les dio a conocer a los padres las
actividades que realizaron con sus hijos para fortalecer el area de
sensopercepcion, utilizando materiales que estén a su alcance.

En el transcurso de las sesiones se registro las habilidades y destrezas
alcanzadas en los ninos.

Antes de terminar el programa, se realizé una prueba de cotejo y se recopild
informacion sobres los avances que alcanzaron los nifios.

Se dio el cierre del programa, en donde se realizé una convivencia con todos
los grupos de trabajo donde expresaban los avances que alcanzaron los ninos

durante todo el ano.

2.3.3 SUBPROGRAMA DE INVESTIGACION

Explorar como fueron las reacciones iniciales de los padres de familia al enterarse

que su hijo/a tenia Sindrome de Down y cdmo la Fundacion Margarita Tejada ha

ayudado a que los padres de familia cambien las expectativas de vida de sus hijos

con Sindrome de Down que asisten a intervencioén temprana.

Se decidio elegir a los padres de familia por las vivencias que se tuvieron al
compartir con ellos en el area de estimulacion temprana.

Se realizé una exploracion previa, en la cual se conocio la convivencia familiar
de las personas entrevistadas.

Se decidié realizar una entrevista de preguntas abiertas. Se entrevistdé a cada
uno de los padres de familia que se eligieron al azar. Se pidié autorizacién a
cada uno de ellos para grabar dicha entrevista.
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e Al tener todas las entrevistas, se realizd la trascripcion de la grabadora a la
computadora, se tabularon los datos obtenidos y se realiz6 la interpretacion en
donde se pudieron encontrar datos muy importantes para la investigacion.

e Al realizar el analisis de los resultados se pudieron obtener datos para realizar
las conclusiones y las recomendaciones que seran importantes tanto para los

padres de familia como para la fundacion.
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CAPITULO 11l
PRESENTACION DE ACTIVIDADES Y RESULTADOS

Para la realizacion del Ejercicio Técnico Supervisado se decidid tomar en cuenta a la
poblacion que asistia al Programa de Intervencion Temprana y a los jovenes del
Programa de Capacitacion Laboral, para lo cual se entrevistd a la persona encargada
de cada programa para conocer sobre las necesidades de la poblacion y poder

realizar un programa acorde con sus necesidades.
Se cont6 con el apoyo de las directoras y maestras que trabajaban con los nifios y

jévenes sobre la metodologia que utilizaban, sobre los materiales con los que

contaba la institucion y los lugares donde se podia trabajar.

3.1 SUBPROGRAMA DE SERVICIO:

Se trabajé con 25 jévenes que asistian al Programa de Capacitacion Laboral,
comprendidos entre las edades de 15 a 35 afos, en la primera clase, se trabajo con
dinamicas rompehielo, las cuales ayudan a que los jévenes tengan confianza y

conozcan a la etesista y a sus demas compafieros.

Se realiz6 una prueba diagndstica utilizando dinamicas adecuadas al grupo y se
observé que no todos estaban en el mismo nivel de aprendizaje, por lo que se
considerd dividirlos en 3 grupos: el grupo de refuerzo académico, el grupo de collares

y el grupo de tareas diversas.

Se realizaban los talleres 2 veces por semana en el horario de la tarde, los jovenes
llegaban a la clase y se realizaba una dinamica indicando el tema que se impartiria;
se explicaba la actividad y como se debia de realizar utilizando materiales que se
tenian dentro de la fundacion y que fueran conocidos por los jovenes. Los alumnos

que necesitaban mas ayuda se les modificaba la actividad para que pudieran
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realizarla con éxito. Al terminar la actividad se reforzaba el tema mostrando los

trabajos de cada uno y calificando los mismos.

Grupo de refuerzo académico: conformado por 3 jovenes y 5 seforitas, se
trabajaban los dias martes y jueves en el horario de 1:15 a 2:00 pm, con este
grupo se realizaba actividades que reforzaban la escritura de los numeros, el
abecedario, su nombre propio, se reforzaba la lectura utilizando fichas con dibujo,
dibujo con palabra y solo palabra. Se utilizaban hojas de trabajo, libros de
cuentos, se escribia en el pizarron o en el patio, revistas, crayones, marcadores,

lapices, témpera y materiales de desecho.

Grupo de collares: conformado por 5 jovenes y 4 seforitas, se trabajaban los dias
lunes y miércoles en el horario de 1:15 a 2:00 pm., en este grupo se debia
reforzar el movimiento de pinza, coordinacion ojo mano, la utilizacion de aguija,
ensartar objetos en la aguja, cortar con tijera, seguimiento de patrones,

clasificacion de objetos por color, tamarno y forma.

Grupo de tareas diversas: conformado por 5 jévenes y 3 seforitas, se trabajaba el
dia lunes en el horario de 2:00 a 2:45 pm vy el viernes de 1:45 a 2:00 pm, en este
grupo se ensefiaba a los jévenes a utilizar una escoba correctamente, a trapear,
se les indicaba cémo tenian que lavar un trapo, lavar los trastos, secarlos y
guardarlos, se les ensenaba como debian contestar el teléfono, como se debe
saludar a las personas, cuando son los dias de celebraciones y como celebrarlos

(dia del carifio, dia de la madre, dia del padre, dia de la independencia, etc.).

En el transcurso de los talleres se observaban avances significativos en las

habilidades que se estaban reforzando en los jovenes, por lo que se decidi6 llevar un

registro para poder realizar un informe al finalizar los talleres de reforzamiento el cual

iba dirigido a las maestras encargadas de cada uno de ellos.
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CUADRO No. 1

Distribucion de la poblacién atendida

GRUPOS JOVENES SENORITAS
Refuerzo académico 3 5
Collares 5 4
Tareas diversas 5 3

TOTAL 13 12
GRAFICA No. 1
Distribucion de grupos

14 - 18
12 - =
10 -
8 1 = JOVENES
6 5 5 = SENORITAS
43 3
2 -
0 . . . .

Refuerzo Collares Tareas

académico diversas TOTAL
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RESULTADOS:

e Se brindd atencidn, apoyo y reforzamiento a 25 jovenes que asisten al
Programa de Capacitacién Laboral.

e La colaboracion y apoyo por parte de la maestra encargada, logroé tener un
fuerte impacto en la elaboracién de la planificacion de cada grupo.

e La aceptacidén y confianza que se logro por parte de los jovenes hacia la
Educadora Especial fue fundamental para que se realizaran con éxito las
planificaciones y reforzamientos.

e Los jovenes llegaban con alegria y puntualidad a sus clases esperando las
actividades que con alegria realizaban.

e En ocasiones a algunos jovenes se les dificultaba la realizacion de alguna
actividad, por lo que se debia reforzar con mas actividades.

e Algunas maestras expresaron que sus alumnos tuvieron cambios positivos en
las otras clases, que estaban mas contentos, que colaboraban mas en clase y
que habian mejorado en su rendimiento académico.

e Se observé que en el grupo de collares la asistencia de los jovenes de género
masculino fue mayor, por el contrario en el grupo de reforzamiento académico
la poblacion mayor fue de mujeres.

e La institucion manifestdé su agradecimiento y apoyo hacia la etesista que

participo en los grupos, ya que fueron notorios sus avances en los jovenes.

3.2 SUBPROGRAMA DE DOCENCIA:

Para poder llevar a cabo este subprograma se present6 el proyecto a la directora del
Programa de Intervencion Temprana, quien con la colaboracion de la maestra
encargada dieron a conocer el trabajo que se queria hacer con los bebés y sus

padres.
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En el Programa de Intervencion Temprana, los padres asistian una vez por semana y
trabajaban directamente con sus hijos por un lapso de 2 horas y media, en donde se
les ensenaban los ejercicios que debian realizar en casa con sus hijos; una vez al
mes se les daba una pequena charla sobre higiene personal, nutricidn, ejercicios de
lenguaje, sobre la sobreproteccion, la mejor manera de corregirlos y se les pedia que
compartieran sus experiencias con los demas padres lo cual ayudaba a que se

dieran consejos entre ellos.

Se trabajé con 30 ninos distribuidos en grupos, los cuales estaban previamente
formados por la maestra encargada, segun su edad cronoldgica y sus habilidades.
Se trabajaba con un grupo de entre 4 y 6 nifios, en horario de 8:30 a 10:30 los dias
lunes, miércoles y viernes; los dias martes y jueves se trabajaba con un grupo de
8:30 a 10:30 y con otro grupo de 11:00 a 13:00 horas. La Fundacion Margarita Tejada
cuenta con un area especifica para trabajar con los padres y los bebés, la cual posee
el material necesario para poder realizar las actividades de sensopercepcion y los

ejercicios de lenguaje.

En la primera reunidon que se tuvo con cada grupo se les explicé de qué se iban a
tratar las actividades y el por qué se consideraba importante que las realizaran con
sus hijos. Los padres dieron su aprobacion y se mostraron muy interesados por las
actividades que se realizarian. La maestra previamente habia realizado una
evaluacion a los nifos, por lo que fue mas facil realizar las actividades en grupo, ya
que todos se encontraban en el mismo nivel de desarrollo y cognicidon. Se utilizo la
guia para la Estimulaciéon del Desarrollo del Nifio del Manual Operativo para la
Evaluacion y Estimulacion del Crecimiento y Desarrollo del Nifo, dichas actividades
estimulaban el area motora fina, motora gruesa, el area cognoscitiva, el area de
lenguaje, el area socioafectiva y el area de habitos de salud y nutricion. Se trabajé
también la sensopercepcion (visual, auditiva, gustativa, olfativa), dichas actividades
estan incluidas en el libro de Madurez Escolar.

La relacién que se dio entre la etesista, los bebés y los padres fue muy especial, se

tenia mucha comunicacion, confianza y entusiasmo por parte de las 30 mamas y los
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9 papas que asistian porque aprendian y disfrutaban las actividades que realizaban
con sus hijos. En algunas ocasiones no podian asistir a las clases y entre los papas
se comunicaban y se explicaban las actividades, llegaron a formar una bonita
amistad.

A un mes de terminar con las actividades se dio inicio la reevaluacion de los nifios,
para conocer los avances que habian logrado cada uno de ellos y se les informo a los
padres los logros que habian alcanzado sus hijos. Para finalizar este programa se les
entrego6 las evaluaciones y las actividades que podian seguir realizando con sus

hijos, por parte de la etesista se les otorgd un diploma de participacién y un regalo.

CUADRO No. 3
POBLACION ATENDIDA

GENERO CANTIDAD
Masculino 11
Femenino 19
Total 30
Papas 39
GRAFICA No. 3

Poblacion Atendida

40 -~

20 A

Masculino Femenino Total Papas
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CUADRO No. 4
DISTRIBUCION DE GRUPOS

GRUPOS MASCULINO | FEMENINO
Lunes 1 3
Martes (1) 2 2
Martes (2) 2 2
Miércoles 1 3
Jueves (1) 2 2
Jueves (2) 1 3
Viernes 2 4

Total 11 19
GRAFICA No. 4
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RESULTADOS:

e En la Fundacién Margarita Tejada se me fue dada la oportunidad de realizar el
Ejercicio Técnico Supervisado ya que no se habia tenido la oportunidad de
que llegara una etesista de Educacion Especial.

e Al principio los padres tenian temor de realizar ciertas actividades con sus
bebés, porque pensaban que no podian realizarlas, pero al intentarlo se les
hacia facil realizar la actividad y se ponian contentos.

e Los padres al principio eran muy timidos, les daba miedo preguntar y no
compartian entre ellos lo que pensaban o sentian, pero conforme fueron
transcurriendo las clases fueron tomando confianza y cambiaron su forma de
actuar, comenzaron a compartir, a darse consejos y a animarse entre ellos.

e El area de lenguaje y de sensopercepcion se fueron desarrollando cada vez
mas en el transcurso del programa y los bebés fueron despertando el interés
por las actividades, se ponian muy contentos y ansiosos cuando se
preparaban los materiales de las actividades.

e Al realizar la reevaluacion se pudo constatar que los bebés habian
desarrollado y fortalecido las areas de lenguaje y sensopercepcion, lo cual es
una satisfaccion tanto para los padres como para la etesista.

e La institucidon expresd su agradecimiento hacia la etesista por el trabajo
realizado con los bebés y con los padres ya que ellos lograron finalizar con

éxito las actividades que se les habia indicado.

3.3 SUBPROGRAMA DE INVESTIGACION:

Muchos de los padres de familia que asistian al Programa de Intervencion Temprana,
necesitaban que alguien los escuchara y les pudiera dar un consejo sobre como
ayudar a su hijo. Muchas veces los padres expresaban que no sabian cémo se
sentian con respecto a tener un hijo especial y necesitaban compartir con alguien
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esos sentimientos, por lo que se tuvo la idea de realizar una investigacion con ellos,

sobre sus inquietudes y sentimientos expresados.

La investigacion fue de orientacion cualitativa y se realizd una entrevista de
preguntas abiertas para poder obtener mas informacidn sobre sus experiencias, se
pidié autorizacion a cada padre de familia para grabar la entrevista para que no se
perdiera nada de la informacion valiosa por estar escribiendo y poder tener una mejor
comunicacion. Se utilizo la observacion para conocer la dinamica entre los padres de
familia y sus hijos, la forma en que se expresaban, se comunicaban con ellos y sus

condiciones de vida.

Se utilizé la entrevista semiestructurada en la cual participaron una mama, un papay
dos parejas de papas que asistian a Intervencion Temprana. En dicha entrevista se

realizaron las siguientes preguntas con sus respectivas respuestas.

¢ Cuantos hijos tienen?
Pareja 1: Es nuestra primera hija.
Mama: Es mi tercera hija.
Pareja 2: Es nuestro primer hijo.

Papa: Es mi primer hijo, pero es el segundo de mi esposa.

¢ Cuantos afos tenia cuando tuvo a su hijo/a?
Pareja 1: Yo (mama) tenia 25 y el (papa) tenia 26.
Mama: Tenia 39 afios, mi esposo tenia 41.
Pareja 2: Recién habia cumplido 29 afios (mama) y yo tengo 31 afios (papa).

Papa: Yo tenia 30 y mi esposa tenia 32, si no estoy mal.

¢ Como les dieron la noticia de que su hijo/a tenia Sindrome de Down?
Pareja 1: Recuerdo que al momento en que el doctor recibié a la nena nos dijo
que estaba bien, pero que tenia que examinarla el pediatra y mi esposo se
acercO a tomarle fotos, (interrumpe el esposo) “pero los doctores estaban

nerviosos y me dijo que solo le tomara una foto porque tenia que llevarla a la sala
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cuna para examinarla mejor”. (Continua la esposa) Cuando ya estaba en el
cuarto, llegdé el médico, la enfermera entrd con la bebé, nos la dio a cargar y el
pediatra nos dijo que tenia Trisomia 21, que debian hacerle examenes, nos
explico un poco sobre el Sindrome de Down y los problemas médicos que
pueden tener.

Mama: Fue una cesarea programada, porque mis dos hijos anteriores nacieron
por cesarea. Mi esposo es médico y desafortunadamente no llegd a tiempo para
entrar a la cesarea por una emergencia, por lo que tuvo que esperar en la sala
con nuestras familias, pero me conté que al salir el pediatra, que es amigo
nuestro, lo llamo, le dijo que la bebé y yo estabamos bien, pero que tenian que
hacer otras evaluaciones porque es “una nifia Down”. Cuando me recuperé, mi
esposo Yy el pediatra me llevaron a la sala cuna y me dieron la noticia.

Pareja 2: Como no teniamos dinero para el hospital y la comadrona me habia
llevado mi control, me compuse en la casa. Cuando nacié el nene, dice la
comadrona que le costo llorar, pero que estaba bien. La comadrona nos dijo que
a los 40 dias de nacido lo llevaramos con un pediatra para que le pusiera las
vacunas. Cuando el doctor lo revisé nos dijo que tenia las manos pequenas con
una linea que las dividia, que sus ojos eran rasgado, sus piernas y brazos eran
muy flexible, que él pensaba que podia tener Sindrome de Down, que ni mi
€sposo ni yo teniamos la culpa, pero que tenia que mandarlo al hospital para que
lo confirmaran y que le revisaran el corazén porque muchos padecen de eso.
Papa: Mi esposa se compuso en el IGGS, como no dejan que uno se quede, solo
la dejé en la emergencia y me tuve que ir. Al otro dia llegué a la visita, me
encontré a mi esposa llorando y le pregunte que por qué estaba asi, me dijo que
no le habian llevado al bebé y que a todas las otras sefioras si se los habian
llevado, fui a preguntarle a una enfermera, me dijo que el doctor tenia que
hablarme. Cuando lleg6 el doctor me dijo que el bebé tenia Sindrome de Down,
me explicé qué era eso y me dijo que ya le habian hecho muchos examenes. No
sabia como decirle a mi esposa, pero cuando llegué con ella ya le habian dado al
bebé, me dijo que estaba precioso y le dije que si estaba lindo pero que el doctor
me habia dicho que estaba un poco malito, le conté que tenia Sindrome de

Down.
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¢ Como fue su reaccion y la de su familia?
Pareja 1: Mama: Cuando el doctor estaba hablando comencé a llorar con la nena
en los brazos, la miraba y la abrazaba, miré a mi esposo, estaba muy serio,
parecia preocupado. Cuando se fue el doctor nos abrazamos y estabamos
llorando, le decia que por qué nos habia pasado esto a nosotros, tenia
sentimientos encontrados, estaba feliz porque acababa de tener mi primera hija
pero estaba triste, asustada y no sabia qué hacer.
Papa: queria hacerme el fuerte por mi esposa, pero no pude y comencé a llorar,
tenia miedo de no saber qué iba a pasar, en ese instante entr6 mi mama y se
asusto, nos pregunté por qué estabamos asi, le dijimos lo que nos habia dicho el
doctor, se preocupd, pero reacciond y nos dijo que ella conocia a una sefiora que
tenia un hijo con Sindrome de Down, que todo iba a estar bien. Ella nos dio
mucho animo, nos ayudo a contarle a toda la familia.
Mama: Para mi fue muy duro recibir esa noticia, porque como soy nutricionista y
mi esposo es médico sabemos todos los problemas de salud que padecen, pero
el estaba muy positivo, sé que estaba preocupado pero, como sabia que yo
estaba muy triste y no lo queria aceptar, no le quedo6 otra alternativa que ser
fuerte. A mi me costdé mucho aceptar que mi hija iba a ser diferente, pero cuando
la tuvimos en casa nos dimos cuenta que nuestros otros hijos no se percataban
de esa diferencia, la querian cargar, darle de comer y jugar con ella. Les
explicamos que ella tenia Sindrome de Down y que seria un poco diferente, pero
nuestro hijo pequefo nos dijo: “claro que es diferente mami, ella es una nifia y
nosotros somos nifios” en ese momento me di cuenta que ella no seria diferente,
que seria una bendicién para mi familia.
Pareja 2: Cuando el doctor nos dijo que tenia las manos, brazos y piernas
diferentes nos asustamos, porque pensamos que no iba a poder caminar, que
solo acostado iba a estar, pero cuando fuimos al hospital nos explicaron bien y
nos tranquilizamos un poco, porque sabiamos que nos iban a salir caras las
terapias y como no teniamos dinero. Pero cuando les contamos a nuestros
papas nos dijeron que ellos nos iban a ayudar.
Papa: Cuando el doctor me estaba hablando pensé que era mentira, no podia

creerlo, le pregunté por qué y si yo tenia la culpa, me dijo que nadie sabia por
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gué nacian asi, que no era mi culpa ni la de mi esposa y que tenia que apoyarla.
Estaba muy triste y preocupado porque pensé que no iba a poder ser normal, que
no lo iban a querer, que lo iban a hacer de menos. Cuando se lo conté a mi
esposa penseé que se iba a poner muy mal, si se preocupd, se puso nerviosa por
todos los examenes que le tenian que hacer, pero estaba muy tranquila y ella

sabia que ibamos a poder salir adelante.

¢ Su hijo/a tuvo alguin padecimiento al nacer?
Pareja 1: Cuando le hicieron los examenes lo que nos preocupaba era lo del
corazon pero todo salié normal, el unico problema que tiene es con la tiroides,
pero ya esta tomando medicamento y se mantiene bajo control médico.
Mama: Gracias a Dios la nena no padece de nada, sus examenes estan en
rangos normales, solo padece de rinitis y le dan gripes como a cualquier nifo.
Pareja 2: Al hacerle los examenes en el hospital se dieron cuenta que tenia
problemas en el corazdn y tuvimos que hacerle mas examenes y lo operaron de
corazon abierto, pero todo sali6 muy bien, después de la operacién no ha tenido
problema de nada.
Papa: El unico problema que tiene es que le cuesta defecar, pero se le da una

medicina que le ayuda y se le tiene que dar cierta comida que le ayuda.

¢ Como se enteraron de la Fundacién Margarita Tejada?

Pareja 1: Mama: mi suegra conoce a una sefora que su hijo tiene Sindrome de
Down y cuando le contamos inmediatamente llamé a su amiga para que le diera
el teléfono y llamé desde el hospital. Le dijeron que podia llegar a que le dieran
informacion, a los 15 dias de nacida llegamos a la fundacién, ibamos mis papas,
mis hermanos, mis suegros y mis cufiados, a todos nos explicaron qué era el
Sindrome de Down y cdmo los ayudaban en la fundacion.

Mama: Como el pediatra que recibi6 a la nena es amigo de nosotros nos
comento de la fundacion y nos dio el numero, mi esposo llamoé y le dieron una
cita, pero yo no queria ir y la posponia, tenia miedo de lo que me iban a decir.

Cuando me decidia a ir, me fue muy grata la visita porque pude observar a

40



muchos nifios como mi hija que estaban en el preescolar y que podian hacer
muchas cosas y me alegré mucho.

Pareja 2: En el hospital conocimos a una sefiora que nos conto de la fundacion y
nos consiguido el numero, teniamos miedo porque pensabamos que era para
gente de dinero, pero nos recibieron muy bien, nos explicaron lo que hacian alli y
que nos podian hacer una cuota segun lo que ganabamos. Pero también nos
preocupaba que el nene no pudiera hacer las terapias porque necesitaba la
operacion, pero nos dieron unos ejercicios especiales para él.

Papa: Una de las enfermeras se encarifid mucho con el nene y nos llevo a la

fundacion para que pudiera tener la oportunidad de salir adelante.

¢Qué edad tenia su hijo/a cuando acudieron a la Fundacion Margarita Tejada?
Y ¢Qué edad tiene ahora?

Pareja 1: Tenia 15 dias de nacida y ahora tiene 1 afo con 8 meses.

Mama: Tenia 3 meses y acaba de cumplir 3 afios.

Pareja 2: Creo que tenia 2 meses y ya tiene 2 afios con 6 meses.

Papa: Mi hijo tenia 20 dias y ahora va a cumplir 4 meses.

¢Como se han sentido desde que asisten al area de Intervencion Temprana de la
Fundacién Margarita Tejada?
Pareja 1: Mama: Nos hemos sentido muy contentos, alentados y con muchas
esperanzas de que la nena va a salir adelante, nos han ensefiado cdmo tenemos
que estimularla, qué ejercicios hacer, nos han dicho que debemos jugar con ella,
corregirla cuando se porte mal, que no debemos consentirla mucho y ensenarle a
gue ella debe hacer las cosas, como comer sola o que agarre su pacha.
Papa: Lo que mas nos ha ayudado es que podemos compartir con otros papas
gue estan pasando lo mismo que nosotros, nos damos consejos, celebramos los
logros de los demas nifios y nos hemos vuelto, por asi decirlo, una familia, hasta
celebramos los cumpleainos de los nifos y si algun nino se enferma estamos
pendientes de él y lamamos para saber como estd, somos muy unidos.
Mama: Al principio teniamos miedo porque pensabamos que nos iban a ver raro

0 que iban a hacer de menos a la nena, pero toda las maestras son muy
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especiales con la nena, le ensefian muchas cosas nuevas y nos ensefan a
nosotros cdmo debemos trabajar con ella. Son muy carifiosas pero también le
exigen, le dicen que ella puede hacer las cosas y le muestran como hacerlo,
tienen paciencia con ella, cosa que yo no tengo, pero me han ensefiado que
debo ser paciente y que tengo que tener confianza en la nena. A mi esposo le
agrada que estén pendientes de codmo nos sentimos y sobre todo de la salud de
la nena.

Pareja 2: Teniamos miedo porque pensamos que nos iban a pedir que
compraramos todas las cosas para hacerle la terapia al nene, pero nos han
ensefiado que con cualquier cosa podemos estimularlo, que no necesitamos
comprar cosas caras. Cuando les contamos que lo tenian que operar del corazon
pensamos que no iban a querer hacerle la terapia, pero nos ensefaron qué
ejercicios le podiamos hacer, porque no podia hacer fuerzas ni llorar muchos
porque se ponia moradito, pero esos ejercicios le ayudaron a relajarse y le
gustaban.

Papa: Estabamos emocionados y nerviosos, sobre todo yo (papa) porque pensé
qgue solo las mamas llegarian con los nifos, pero me di cuenta que habian otros
papas; las mamas se acercaban, me corregian y me daban consejos de como
realizar ciertas actividades con el nene, me senti bien estando con ellas porque
les pedia consejos y ellas me los daban. Hubo ocasiones en que me sentia mal
porque tenia problemas, acudi a la maestra, ella me escuch6é y me ayudd a
encontrar una solucion, se siente el carifio que le tiene a uno y a los nifos.
También nos regafia cuando no llegamos o cuando no le hacemos los ejercicios

al nene, saber como pero se dan cuenta cuando no se los hacemos.

En casa, ¢ Cuanto tiempo le dedican a la terapia y quién los ayuda?
Pareja 1: Mama: Nos cuesta un poco hacer los ejercicios porque trabajamos,
gracias a Dios mi suegra y mi mama nos apoyan mucho en ese sentido.
Tratamos de ir a las clases los dos juntos, pero si no podemos me acompafa mi
mama o mi suegra.
Mama: Por nuestros horarios de trabajo nos turnamos para hacer los ejercicios,

pero con la ayuda de mis hijos es mas facil porque ellos estimulan mucho a la

42



nena y tenemos una jovencita que nos cuida a los nenes y ella nos ayuda con los
ejercicios.

Pareja 2: Yo soy la que mas tiempo pasa con el nene porque mi esposo trabaja,
pero cuando regresa del trabajo, aunque esté cansado se pone a jugar con el
nene. Mi hermana y mi suegro me ayudan mucho, quieren que el nene salga
adelante y lo quieren mucho.

Papa: Mi esposa tiene un horario de trabajo establecido, mi horario es mas
flexible por lo que yo la llevo a la fundacién y le hago las terapias en la casa y mi
hijastro quiere y cuida mucho al bebé, no le gusta que llore, pero me ayuda

mucho. Mi esposa le hace las terapias los fines de semana.

¢ Qué expectativas de vida tienen ahora en cuanto al futuro de su hijo/a?
Pareja 1: Mama: le soy sincera, tenia mucho miedo, porque lo que sabia del
Sindrome de Down no era muy agradable, que eran agresivos y que no vivian
mucho, pero ahora me doy cuenta que es todo lo contrario, que si yo no la ayudo
y no la apoyo no va a salir adelante, ademas la nena es muy carifiosa con todos.
Papa: no vemos la hora en que venga al preescolar, que crezca y vaya al colegio
y pueda vestirse y comer sola. Nos da muchas esperanzas poder compartir lo
gue sentimos, nuestros temores han disminuido, sabemos que ella si puede
llegar lejos.
Mama: El poder compartir con otros papas y saber que no solo nosotros estamos
viviendo esto nos ayuda a superarlo dia a dia. Me ha costado mucho aceptar que
mi hija es especial, pero sé que va a estar bien, ya empezé a ir a la fundacion
una vez a la semana al preescolar para que el otro aino empiece de lleno y para
nosotros es un gran paso, porque sé que ella puede y cada dia estoy mas segura
de ello.
Pareja 2: Después de lo que hemos vivido con él desde la operacion, para
nosotros todos los dias es un milagro, estamos muy contentos y sabemos que le
va a ir muy bien, ya nos dijeron que el proximo afio empieza a asistir al
preescolar, nos preocupa y estamos nerviosos pero sabemos que es para que

siga creciendo y llegue a ser un gran hombre.
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Papa: Estamos muy emocionado porque miramos los logros de los otros nifios

que llegan a las terapias, aunque sabemos que es poco a poco y que todavia

esta pequeno, no perdemos las esperanzas y sabemos que todo lo que estamos

haciendo es para que pueda tener una vida mejor, estamos muy contentos.

RESULTADOS:

La entrevista semiestructurada y la observacion que se realizé previamente
dio a conocer de una forma mas amplia, sobre como la Fundaciéon Margarita
Tejada ha ayudado a que los padres de familia cambien las expectativas de
vida de sus hijos con Sindrome de Down que asisten a Intervencion
Temprana, conforme a sus propias experiencias y valoraciones.

Los sentimientos expresados por los padres de familia son similares, sin
importar el estatus econodmico, si es el primer hijo o el tercero y sin importar la
edad de los padres.

Los padres de los nifios con Sindrome de Down tiene mas seguridad y
confianza al tener el apoyo de una institucion como la Fundacion Margarita
Tejada, porque encuentran personas que se preocupan por ellos y sobre todo
por el bienestar de sus hijos.

Los ejercicios y las terapias que realizan los papas con sus hijos no sélo
ayudan a estimular su desarrollo fisico y mental, también fortalece el vinculo
afectivo entre los padres e hijos e incrementa la confianza de los padres hacia
sus hijos.

Los papas llegan a tener una amistad sincera entre ellos, comparten sus
experiencias, se dan consejos, se animan entre ellos; cuando alguien pasa por
momentos dificiles se apoyan de corazoén.

Para los padres de familia significa mucho que las maestras estén al
pendiente de sus hijos, no solamente en su asistencia a la terapia y en su
salud, sino también de los avances que han tenido; estan pendientes de las
dificultades que tengan para poder apoyarlos.
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En la fundacién los padres tienen la libertad y la confianza de acudir con la
maestra cuando tiene alguna dificultad, ya sea con la terapia o si son

problemas personales.

Otros Resultados:

Las entrevistas se realizaron en horario fuera del ETS ya que se tenia que
trabajar con los grupos de capacitacién laboral.

La cooperacion de los padres de familia fue muy buena ya que se habia
compartido con ellos anteriormente y respondieron con mayor confianza a las
preguntas.

Dias después de realizadas las entrevistas algunos padres de familia
comentaron que les habia servido para reflexionar sobre los logros alcanzados
con sus hijos y darse cuenta que, como padres, habian crecido
emocionalmente.

Las autoridades de la fundacion comentaron que serian de beneficio para ellos
el realizar la entrevista a los demas padres de familia, para conocer como se

sentian los padres y si la fundacion estaba realizando un buen trabajo.
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CAPITULO IV
ANALISIS Y DISCUSION DE RESULTADOS

4.1 SUBPROGRAMA DE SERVICIO

Este subprograma se realizé en un principio con un grupo de jévenes con Sindrome
de Down que asisten al Programa de Capacitaciéon Laboral, en el cual se les

reforzarian las habilidades de aprendizaje para lograr su maximo desarrollo.

Como era la primera vez que la etesista iba a trabajar con jévenes con Sindrome de
Down se realizaron dinamicas rompehielo para lograr su aceptacion y confianza. Al
principio de las actividades la etesista estaba nerviosa porque no sabian si los
jévenes entenderian las instrucciones, pero conforme se iba desarrollando la
actividad se pudo dar cuenta que lograban realizar las actividades, compartian con
sus compainieros, con la etesista y a la vez se divertian. Al finalizar las actividades los
joévenes se despidieron con sonrisas y abrazos, lo cual fue muy gratificante para la

etesista, sintié que fue bien recibida en el grupo.

Fue necesario evaluar a los jovenes utilizando una prueba diagndstica para poder
dividirlos en grupos, se necesitaba trabajar con grupos pequenos que necesitaran
reforzar las mismas habilidades. Al dividirlos en grupos pequefios se pudo trabajar
de manera mas individualizada, se logré realizar una planificacién especifica con
cada grupo, lo cual fue de mucha ayuda para la etesista ya que pudo enfocarse en

las actividades necesarias para cada grupo.

Las personas con Sindrome de Down trabajan bajo rutinas, por lo que en los talleres
se tenian rutinas para lograr que los jovenes pudieran tener orden, disciplina y asi
facilitar el trabajo, al iniciar debian poner en la mesa los materiales que se utilizarian,
al estar todos listos se empezaban a trabajar. Antes de terminar la clase, se
realizaba la rutina de limpieza, en la cual los jévenes dejaban en su lugar los
materiales que habian utilizado. A la etesista y a los jovenes se les facilito trabajar de

esta forma, sabian dénde estaban los materiales, era mas facil saber cuando ya no
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tenian y se podia pedir a direccién. Los jovenes estaban muy a gusto con estas
rutinas, a algunos se les dificultaba realizarlas, por lo que se les mostraba lo que

debian hacer y ellos las realizaban.

En el transcurso del afio los jovenes llegaban a la clase con muchas ganas de
trabajar, saludaban a la etesista cuando la miraban y se mostraban muy carinosos
con ella. Las maestras encargadas le comentaron a la etesista que habian observado
cambios positivos en los jovenes que asistian a estos talleres, tenian mas
entusiasmo al realizar las actividades en las demas clases y que se ponian muy

contentos cuando tenian que recibir estos talleres.

Para poder realizar el informe de los jévenes se llevaba un listado de avances de
cada uno de ellos, en cada taller se podia observar cambios significativos en su
conducta, su relaciéon son los demas y en sus habilidades. Cuando algun joven
realizaba cualquier pequefio avance, era un gran logro alcanzado, se le felicitaba por
haberlo logrado y se podia ver en su rostro que se sentia muy contento por haberlo
logrado. La etesista se sentia orgullosa cuando realizaban con éxito las actividades,

porque era un gran paso para alcanzar sus metas.

A los jovenes con Sindrome de Down se les deben de anticipar los cambios que se
tendran en las rutinas o en las actividades, para irlos preparando y no tomarlos por
sorpresa ya que ellos no toman muy bien los cambios, razén por la cual se les iba
diciendo cuantas clases faltaban para terminar los talleres y se les contaba que se
iba a tener una fiesta para celebrar el ultimo taller, a lo que ellos reaccionaban muy
contentos y expresaban que querian bailar y comer pastel. Para la etesista el ultimo
taller estuvo lleno de emociones encontradas, por un lado estaba contenta de
alcanzar las metas trazadas con los jovenes, pero al mismo tiempo estaba ftriste
porque sabia que no iba a estar mas tiempo con ellos, les entregé un pequefio
recuerdito y disfrutaron de una celebracion llena de risas, lagrimas y baile.
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4.2 SUBPROGRAMA DE DOCENCIA:

Este subprograma fue el que se organizé mas rapido, pues la maestra del Programa
de Intervencion Temprana ya tenia dividida a toda la poblacion en 7 grupos segun su

edad cronologica y sus habilidades, cada grupo asistia en diferente horario.

En el Programa de Intervencion Temprana se trabaja con los nifios con Sindrome de
Down de 15 dias de nacido hasta los 2% afios de edad y con los padres de familia ya
qgue son ellos los que pasan mas tiempo con él. A esta edad es importante que sean
los padres los que estimulen a su hijo para fortalecer el vinculo entre ellos. Es
interesante ver la interaccion de los padres con sus hijos cuando se les ensefan los
ejercicios de estimulacion. Al principio les da pena y voltean a ver a los demas papas,
pero cuando se dan cuenta que nadie los juzga ni se burlan, logran tener una

comunicacion especial con su hijo.

La Fundacion Margarita Tejada contaba con un lugar amplio donde se podia trabajar,
la etesista tenia acceso a colchonetas, juguetes y material de estimulacion temprana
lo que facilitd las explicaciones de los ejercicios. Se tenia muy buena comunicacion
con la maestra encargada y con la directora, se tenia la libertad de pedir algun

material extra que se necesitara.

La maestra habia evaluado previamente a los nifios, dividiéndolos en grupos segun
sus edades, logrando asi trabajar facilmente con ellos. En la primera reunion se
presento a la etesista, se realizd una dinamica de presentacion en donde los padres
decian su nombre, el de su hijo o hija y donde vivian, fue mas facil realizar esta
dinamica debido a que los padres ya tenian unos meses de conocerse. En esta
actividad se aprovecho para contarles a los papas las actividades que se iban a
realizar y se les indico lo importante que es realizar las actividades todos los dias. La
etesista estaba nerviosa durante la actividad pero los papas la hicieron sentir codmoda
dentro del grupo, incluso una mama le pidié que cargara a su hija, en lo que ella iba a

hacer un mandado.
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Se les pedia a los padres que fueran puntuales para empezar con los ejercicios de
estimulacion, para que a la etesista le pudiera dar tiempo de trabajar con cada uno
de los nifos, ensenarles cdmo debian trabajar en casa y que los padres pudieran
preguntar si tenian dudas. Para la etesista era muy valioso aprovechar este tiempo
ya que podia evaluar si los padres de familia estaban trabajando en casa. Al
empezar se realizaba una actividad de bienvenida, en la cual se cantaba una cancion
saludando a cada uno de los nifios por su hombre, los padres comentaban que la
actividad les ayudaba a relajarse, dejar las preocupaciones fuera y asi poder motivar

a sus hijos.

Cuando se les indicaba a los padres las actividades que realizarian, ellos estaban
atentos a los materiales que se utilizarian, se apoyaban unos con otros, colaboraban
con la etesista y le pedian que trabajara con su hijo primero, lo cual ocasionaba
muchas risas porque todos querian ser los primeros, por lo que se tenian que turnar

para que todos participaran.

Al llegar la hora de terminar las actividades se ponian en circulo, se les pedia que
compartieran como se habian sentido al realizar las actividades y, gracias a la
confianza que se tenian unos con otros, esta actividad también servia para que los
padres se desahogaran, contaban que tenian problemas o que no sabian como
afrontar las dificultades médicas y/o emocionales que conlleva tener un hijo con
Sindrome de Down, estaban abiertos a los consejos que les brindaban los padres o

la etesista.

Los padres de familia pedian permiso para terminar antes los ejercicios para celebrar
el cumpleanos de su hijo o hija, o si se trataba de alguna festividad los padres se
organizaban para llevar comida, pastel y aguas, para pasar un tiempo alegre en
compania de los demas. Este tipo de actividades ayudaban para que la amistad y
confianza fuera creciendo, los padres comentaban que se tenian un carifio muy

especial, como si fueran una gran familia.
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Se realizé una reevaluacion de los nifilos para conocer los avances que habian
logrado, la cual fue de mucha ayuda para la etesista porque se pudo dar cuenta si su
trabajo estuvo bien realizado, se les entregd un informe a los padres, a la maestra
encargada y a la directora del programa quienes indicaron que estos informes les

daran a conocer las areas que se deben reforzar con los nifos.

Los padres de familia y la maestra encargada se organizaron para realizarle una
despedida sorpresa a la etesista, en la cual cada uno de ellos expresaron la gratitud
que le tenian por haberlos ayudado, por brindarle su carifo, su confianza y apoyarlos
cuando ellos lo necesitaban, le entregaron una tarjeta donde estaban las fotos y la
huella de la mano de cada uno de los nifos. Fue una despedida muy especial para
la etesista llena de alegria y lagrimas, aparte de la celebracién ella les hizo entrega
de un diploma y un regalo a los niflos por su participacién en el programa. Les
agradecio a los padres de familia por brindarles su confianza y hacerla sentir parte

del grupo, parte de la gran familia que forman.

4.3 SUBPROGRAMA DE INVESTIGACION:

El nacimiento de un nuevo ser cambia la vida de la pareja, los padres experimentan
sentimientos con respecto a las alegrias y aflicciones que implican ser padres, se
enfrentan al compromiso de educarlo y acompanarlo en su crecimiento. Pero cuando
se les da la noticia de que su hijo recién nacido tiene Sindrome de Down, no todo es
felicidad. Es un momento doloroso para ellos y sus primeras reacciones suelen estar
acompanadas de rabia, angustia, miedo, culpa. Surgen diferentes emociones
encontradas, al igual que reclamos e interrogantes como ¢ por qué yo?, ;qué hice de

malo?, ¢ por qué mi hijo no es “normal”?.

Los padres, al sentirse muy afectados por la combinacion de estos sentimientos,
tratan de encontrar un equilibrio. Algunas veces, se sienten culpables por tener
sentimientos de rechazo hacia el nifo y lo compensan con cuidados extremos para

él. La mayoria de los padres no tienen idea de lo que les depara el futuro, intentan
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conocer a otros padres de nifios con Sindrome de Down, pero aunque no todos los
nifos o las familias son iguales, tienen experiencias en comun que los ayuda a crecer

y vencer los temores.

Muchos padres necesitan una razén del por qué tiene un hijo con Sindrome de Down
y a menudo piensan en las cosas que hicieron que pudiesen haber provocado esta
situacion. Esto puede llevar a sentimientos de culpabilidad, por eso es importante

que comprenda que nada de lo que hicieron o dejaron de hacer lo provoco.

Estos sentimientos son considerados normales en las primeras etapas que pasan los
padres, pero deben ser manejados apropiadamente, no deben perjudicar al nifo,
sino por el contrario canalizarlos hacia acciones orientadas al bienestar del nifio y de
su familia. Son los padres, quienes cumplen un papel importante en el desarrollo de
capacidades del nifio, son los que proveen del afecto para un adecuado desarrollo

emocional y social.

Los padres de familia con un hijo con Sindrome de Down necesitan obtener la mayor
informacion posible sobre cémo cuidarlo y estimularlo para poder lograr que su
desarrollo se puede llevar a cabo. Son ellos con los que pasan la mayor parte del
tiempo. Asimismo los padres de familia necesitaban que alguien los escuchara, que
pudieran expresar lo que sentian y que los orientara, para que pudieran manejar sus

emociones.

Los padres piensan que el Sindrome de Down es sinénimo de incapacidad o de
alguna enfermedad, pero no es asi, deben saber que estos nifios son capaces de
aprender mucho. Los niflos con Sindrome de Down que han recibido el amor, la
atencion adecuada y la educacién de sus padres son nifios afectuosos y talentosos,
tienen la posibilidad de desarrollar muchas habilidades si es que se realiza una

adecuada intervencion temprana.

Es sorprendente como se crean lazos afectivos entre las personas cuando tiene algo
en comun, como lo es que su hijo tenga Sindrome de Down. Los padres de familia
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gue asisten al programa de intervencién temprana han llegado a formar parte de una
familia, en la cual se cuidan, velan el uno por el otro, se animan mutuamente y

celebran los éxitos que alcanzan los nifios.

Varios padres de familia se identificaban con otros padres cuando comentaban como
habian recibido la noticia de que su hijo tenia sindrome de Down y comentaban entre
ellos lo dificil que habia sido afrontar la noticia, otros comentaban que sus familias les
habian apoyado mucho, pero todos coincidieron en que en la Fundacién Margarita
Tejada habian encontrado un apoyo incondicional, que los habia orientado y guiado
sobre lo que debian hacer con sus hijos y que todos estos consejos los habia
ayudado a tener otras expectativas de vida sobre sus hijos, los habia motivado a ser
mejores padres, que debian tener presente siempre que su nifio es sobre todo una

persona que como todas necesita del cuidado y amor de ellos.

Los padres al buscar informacién y orientacién profesional han podido brindarles los
mejores cuidados a sus hijos. Saben que tiene necesidades educativas especiales,
por lo que deberan dedicar mas tiempo a su educacion y desarrollo. Han aprendido
gue no deben de cuidar demasiado a su hijo, porque €l es capaz de aprender lo que

le ensenen sélo necesita que le tengan paciencia, constancia y carifio.

Aunque se dificultaba un poco trabajar con ellos por el tiempo limitado, en la mayoria
de las ocasiones se trataban de conversar mientras se trabajaban los ejercicios de
estimulacion, también para buscar espacios propios en los que se pudieran
desahogar de sus problemas y contar lo dificil que es aparentar que las cosas estan
bien para los demas cuando no lo estan, al compartir sus vivencias se dan cuenta
gue no son los unicos viven en esta situacion, sino que son varios los que la viven

también.

Son padres de familia que aman a sus hijos incondicionalmente y que con su propia

historia, los hace diferentes uno de otros.
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4.4 ANALISIS DE CONTEXTO:

Realizar el ETS en la Fundacion Margarita Tejada es muy diferente a la practica que
se realiza en la formacion de educadora especial, integrarse a tiempo completo para
conocer e interactuar con estas personas es algo que aporta mucho a la vida, el
hecho de aprender a entender que no todos pensamos igual y que lo que para una
persona es bueno, puede ser que para otra persona no lo sea; la empatia hacia las
experiencias muy propias que cada persona manifestaba, permiti6 comprender que
todos los seres humanos tienen reacciones distintas para cada situacion aunque

también pueden ser muy similares.

Fue satisfactorio haber hecho ETS, a nivel personal se pudo comprobar las
capacidades con las que se cuenta, dejar atras tantas cosas que la misma sociedad
dice sobre las personas con discapacidad, especialmente personas con Sindrome de
Down, las personas habla de ellos pero ninguna de ellas se acercan para conocer y
ayudar a estas personas. Los guatemaltecos tienen la costumbre de ser muy
prejuiciosos y hacer de menos a las personas que tienen alguna discapacidad,
estigmatizan que si tiene algun impedimento fisico o mental son personas que no
pueden compartir con los demas, estan tan encerrados en sus propios problemas
gue no quieren ver de lo que son capaces de hacer y mucho menos escucharlos o

compartir con ellos.

Lo que se observd en las personas con Sindrome de Down es que son muy
trabajadores, luchan para salir adelante, son entusiastas y gozan al maximo cada dia,
también se observo la capacidad que tienen para ser felices y amar, a pesar de las

dificiles experiencias.
La relacion de la Fundacion con la comunidad se basa en darles herramientas a los

nifos y jovenes para que puedan desarrollar al maximo su potencial; los padres de

familia se comprometen a que sus hijos deben de asistir a clases todos los dias.
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La relacion de la comunidad con la educadora especial fue muy estrecha, nunca
antes hubo una etesista de Educacion Especial que haya llegado a trabajar con ellos,
tuvieron confianza en acercarse y de tomarla en cuenta en actividades que ellos

creian que la etesista deberia de estar.

La madre de un niflo que asistia a intervencion temprana invitd a la etesista para que
compartiera con ellos el primer afio de su hija, para que conociera a toda su familia,
quienes consentian y amaban a la nena, fue una experiencia muy enriquecedora,
permiti6 comprender muchas de las situaciones que afrontaba esta familia y
comprender cdmo se apoyaban ya que todos colaboraban con la estimulacion de la

nena.

Los conocimientos que se recibieron en la formacion académica fueron muy valiosos,
ayudaron como referencia, para conocer y entender muchas cosas, aunque también
hay situaciones que los libros no ensefian a afrontar y ante todo porque antes de ser
educadora especial se es un ser humano, el valorar y estar agradecida con lo que se

tiene.
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CAPITULO V
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 CONCLUSIONES:

5.1.1 CONCLUSIONES GENERALES:

La Educacién Especial es necesaria para abordar las diferentes necesidades
que pueden llegar a tener las familias con hijos con Sindrome de Down.

Es importante que las personas con Sindrome de Down tengan las
herramientas necesarias para que puedan incorporarse de una forma
adecuada en la sociedad.

La realidad de muchas de estas personas es dificil, tienen pocas
oportunidades para desarrollarse y llegar a tener un lugar digno dentro de la

sociedad.

5.1.2 SUBPROGRAMA DE SERVICIO:

El proceso de capacitacion incidié en el desarrollo de habilidades y destrezas
en los jévenes participantes del programa.

La actitud de los jévenes es diferentes cuando se les acepta tal y como son,
no se les juzga, porque sienten confianza.

Los resultados obtenidos durante el desarrollo del programa de capacitacion
demostré en los jovenes actitudes positivas que se representaron en
actividades de colaboracién, compafierismo y respeto.

Por las caracteristicas y el perfil de personalidad de las personas con
Sindrome de Down se pudo comprobar que las actividades rutinarias

favorecen de mejor manera el proceso de aprendizaje.
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5.1.3 SUBPROGRAMA DE DOCENCIA:

Muchas personas desconocen qué es el Sindrome de Down y cémo
interactuar con estas personas.

Los padres de familia tienen temor de pedir ayuda, tanto para ellos como para
sus hijos, pero al saber que pueden contar con el apoyo de una educadora
especial y de la fundacion se sienten con la confianza necesaria para recurrir a
ellas cuando lo necesiten.

El intercambio de actividades con padres e hijos contribuyé a una mejor
comprensidn en las actividades que beneficiaran no solo su desarrollo fisico,
sino también su desarrollo mental y emocional, particularmente con los nifios

de los grupos de Intervenciéon Temprana.

5.1.4 SUBPROGRAMA DE INVESTIGACION:

La actitud que tomaron los padres de familia al enterarse que su hijo tiene
Sindrome de Down causo6 un impacto emocional de negacion, no aceptacion,
desesperanza e incertidumbre.

El trabajo que realiz6 la Fundacion Margarita Tejada con los padres de familia
explicando las causas del Sindrome de Down ha ayudado a que asuman una
actitud de comprension, amor y colaboracién para la educaciéon y formacion
del nifio con Sindrome de Down.

Gracias a que se tuvo una relaciéon previa con los padres de familia, donde se
les demostré confianza y seguridad, pudieron compartir sus sentimientos y

experiencias que han tenido con sus hijos.
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5.2 RECOMENDACIONES

5.2.1 RECOMENDACIONES GENERALES:

Es importante que la sociedad tenga conciencia sobre las personas con
Sindrome de Down y como pueden llegar a inculcar valores en los nifios para
gue puedan incorporarse de una forma adecuada en la sociedad.

Continuar con el servicio de ETS de Educacion Especial, en el programa de

Capacitacion Laboral y en el programa de Intervencion Temprana.

5.2.2 SUBPROGRAMA DE SERVICIO:

Es de suma importancia continuar con el proceso de capacitacion segun las
areas que se necesiten en los distintos grupos de jovenes que participan en el
programa.

Evaluar a los jovenes constantemente para que se identifiquen a los que
necesitan atencion en ciertas areas para poder ubicarlos en grupos especiales
logrando asi desarrollar al maximo sus capacidades.

Establecer rutinas especificas que ayuden a los jévenes en su proceso de

aprendizaje.

5.2.3 SUBPROGRAMA DE DOCENCIA:

Realizar diferentes actividades educativas y recreativas, tanto en colegios
como en empresa, para dar a conocer qué es el Sindrome de Down.

Formar grupos de apoyo entre los padres de familia para que puedan
compartir sus experiencias, vivencias o alternativas de terapias para sus hijos.
Trabajar con los padres temas de importancia sobre, como ayudarles a sus

hijos en su desarrollo y sobre cdbmo pueden ellos manejar sus sentimientos.
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5.2.4 SUBPROGRAMA DE INVESTIGACION:

Darles seguimiento a los padres de familia que tuvieron la oportunidad de ser
entrevistados y poder plasmar en un libro todas sus vivencias para que
puedan servirle a los nuevos padres con hijos con Sindrome de Down y a la
sociedad en general.

Continuar con el apoyo que la fundacion les ha ofrecido a los padres de familia
y poder brindarles charlas sobre diferentes temas de suma importancia para

ellos, sus hijos y su familia.
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Anexo 2
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Text Box


Rasgos Fisicos del Sindrome de Down — Rasgos
Neonatales

* Cara Aplanada

* Mariz Achatada

* Ojos rasgados con
pliegue en parpado

SUperior.

* Palma de la * Amplia
mano separacion
atravesada por entre el dedo
un pliegue. gordo v el

* Dedo mefique
encorvado v con
una sola
articulacion,

siguiente dedo,

* Aumento de
pliegues de
piel.
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