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PRESENTACION

El presente texto redacta los resultados de la Investigacion “Aceptacién de Padres de
Nifios con Sindrome de Down y su relacion con el nivel de Desarrollo” estudio que se realizd

en la Asociacion Guatemalteca de Sindrome Down, del 16 de mayo al 31 de julio.

Participaron en la investigacion, nifios, padres, educadores y nifieras, de dicha
institucién,  quienes hicieron posible la recoleccion de datos, tanto cualitativos como
cuantitativos, compartiendo con nosotros, experiencias y anécdotas, que desde distintas

situaciones han estado involucradas dentro de la situacién personal de cada nifio.

Es aconsejable llevar la lectura del documento de una manera ordenada; para tomar en
cuenta la secuencia con la que fue realizado el trabajo. Conocer los antecedentes, la teoria que

respalda el estudio y por ultimo los resultados que se obtuvieron del mismo.

El Capitulo | describe la instituciéon donde se llevd a cabo el estudio, quienes participaron
en él y el tiempo en el que fue realizado. En el se describe qué pretendemos con la
investigacion y de que manera se llevd a cabo, la teoria que lo respalda como referencia. Se

describe también la hipétesis, variables e indicadores planteados al inicio de la investigacion.

En el Capitulo I, posteriormente se describe la poblacién elegida y la muestra trabajada,
caracteristicas que la definen. Ademas de los instrumentos que se utilizaron para la recoleccion
de la informacién. El Capitulo Il presenta graficamente el andlisis e interpretaciéon de los

resultados del estudio, se describe la comprobaciéon de la hipétesis.

Una sonrisa espontgnea, un abrazo carifioso, un juego no planificado, una cancion, un gesfo...
situaciones que durante nuestra estadia dentro de la institucion nos llenaron de alegria y

entusiasmo.



CAPITULO |

INTRODUCCION

La investigacion realizada se enfocé especificamente en conocer la aceptaciéon que los
padres de nifios con Sindrome de Down tienen hacia ellos, las formas de apoyo que les
brindan, el afecto que les muestran, participando en sus actividades y como esto ayuda a llevar
un desarrollo adecuado dentro de la familia y el circulo en el que se desenvuelve el nifio. Con
esto informamos a los padres que los factores mencionados anteriormente contribuyen a un

desarrollo integral y mejor desenvolvimiento.

Se realiz6 un analisis comparativo con los resultados obtenidos de los instrumentos
aplicados en nifios y sus padres, en el que se dio a conocer la importancia de la aceptacion y
como influye en el desarrollo del nifio; el cual forma parte de un material informativo tanto para
la Institucion en la que se realiz6 el estudio como para las familias que asisten a la misma y
estudiantes universitarios que trabajen en centros que atienden Sindrome de Down. Todo esto
llevado a cabo a través de una charla taller aplicada en una Escuela para Padres. Los padres

participaron activamente como oyentes y posteriormente en actividades de integracion.

Con actividades realizadas se determin6 qué factores propician la aceptacion de un hijo
con Sindrome de Down; fueron identificadas las funciones que mayormente son estimuladas
por los padres y se establecié con una prueba el nivel de desarrollo que presentan los nifios en

diferentes areas como lenguaje, cognicién, motricidad, etc.

Cabe mencionar que al presentar el proyecto de investigacion, la poblacion elegida y
descrita dentro del mismo fueron nifios que asisten a la clinica de terapia ocupacional. Por

situaciones de cambio de autoridades y desercion a dicha institucion, se solicité a la Asociacion



Guatemalteca para el Sindrome de Down poder realizar el estudio de campo con la poblacién

de nifios que alli asisten, teniendo una respuesta positiva.

Con esto describimos que la relacién paterna filial no sélo contribuye a la construcciéon
de una vida digna para el nifio, sino también puede potencializar las capacidades tanto en el
desarrollo como en todas sus areas, como en las necesidades y actitudes que deben poseer los
padres. Ya que una posicion positiva ante la situacion que deviene con el nacimiento de un
nifio con Sindrome de Down puede convertirse en una prueba muy dura para los padres y todo

el circulo que rodeara al nifio durante su crecimiento.

En los nifios con Sindrome de Down, como nifios con cualquier discapacidad, el
desarrollo general de sus funciones y la estimulacién que se brinde para este proceso requiere

de dedicacién, tiempo y entrega por parte de las personas que estan a su alrededor.

Es importante mencionar que la mayoria de veces los padres y la propia familia no estan
preparados, ni en capacidad suficiente de poder manejar una situacion de esta altura, por lo que
delegan responsabilidades a personas ajenas al ambito familiar, aislandose asi de un proceso

evidentemente favorable para el nifo y su entorno de aprendizaje.

El sentimiento de pesar y el de la pérdida inexplicable debe ser superado por los padres
para que estos motiven y estimulen a sus hijos, con el objetivo que se desarrolien de una
manera adecuada y su nivel de desarrollo sea adaptado. Es importante y sumamente
significativo que estas etapas se completen y se superen para bienestar psicolégico de los

padres también.

Interesa generar conciencia sobre la necesidad de visualizar los factores ambientales
que ejercen una importante influencia en el desarrollo de la persona con discapacidad; por lo
que es importante que los padres conozcan y se hagan concientes de que la aceptacion familiar

de un nifio discapacitado sera factor determinante en su desarrollo integral.



Es importante mostrar a los padres formas de ayuda basicas, de estimulacion de la vida
diaria de la afectividad que deben mostrar a sus hijos y hacerles conscientes del potencial que
pueden brindar a su hijo con Sindrome de Down y la repercusiéon que tendra esto en el
desarrollo general del nifio, hacerles ver que no deben delegar responsabilidades, que la vida
familiar y el afecto paterno también son importantes, tal vez mucho mas que aprender a leer o

escribir.

La familia dirige los procesos fundamentales del desarrollo y la organizacion de la vida
afectiva y emotiva del nifio, segin los modelos ambientales. Como agente socializador y

educativo primario, la familia ejerce la primera y mas indeleble influencia en el nifio.

Todas las siguientes experiencias emocionales de la infancia se forman basadas en los
fundamentos sdlidamente construidos en la familia. Las siguientes experiencias podran

modificar, pero no anular completamente las familiares.

Evidentemente la crianza no contempla solo satisfacer las necesidades materiales y
fisicas del nifio, sino también sus necesidades emotivas de amor y afecto y darle un sentido de
seguridad. Cualquier padre de familia juega un rol muy importante en la educacion de sus hijos,
pero muchas veces al enterarse que su hijo sufre de alguna discapacidad, experimentan un
proceso de duelo que la mayoria de veces no es superado de una forma adecuada, negandoles

la posibilidad de estimular adecuadamente a sus hijos.

Se observa que los nifios presentan un mejor desarrollo general cuando son apoyados
por los padres que se involucran y se comprometen siguiendo las recomendaciones del centro
de atencion especial, evidenciando su aceptacion hacia el nifio. Al mismo tiempo se observa
que los nifios que no reciben ningn apoyo familiar, que son atendidos por los empleados de la
familia, o son delegados en su cuidado a personas ajenas al ambito familiar, presentan un bajo

desarrollo general. El desarrollo general es observado siguiendo las pautas de las funciones



fisica, social, e intelectual que se ponen en juego durante la estimulacion de estas areas y que
los niflos demuestran en su ritmo de trabajo, afectividad hacia los demas, comprensién del
entorno, almacenamiento de informacion, relacion y asociacion de experiencias, respuestas

inmediatas, desarrollo del lenguaje, auto cuidado y socializacion.

Por tal razén, se realizé el estudio sobre la aceptacion de los padres de nifios con
Sindrome de Down y se determiné pautas de como influye en su desarrollo, ademas de
identificar factores que propician la aceptacién por parte de los padres. Se establecieron
funciones que mayormente son estimuladas por parte de los padres hacia sus hijos y se midi6
el nivel de desarrollo de las destrezas que presentan los nifios que asisten a la Asociacion
Guatemalteca para el Sindrome de Down. Se explicé a los padres qué factores determinantes

como el apoyo, participacion y afecto, contribuyen al desarrollo integral de su hijo.



MARCO TEORICO

1. SINDROME DE DOWN

El Sindrome de Down es un frastorno que supone una combinacidn de defectos
congénitos, entre ellos, cierto grado de retraso mental, facciones caracteristicas y, con
frecuencia, defectos cardiacos, mayor cantidad de infecciones, deficiencias visuales y auditivas
y otros problemas de salud. La gravedad de estos problemas varia enormemente entre las
distintas personas afectadas. El Sindrome de Down es uno de los defectos congénitos
genéticos mas comunes, y afecta a aproximadamente uno de cada 800 a 1.000 bebés. Su
causa mas comun es la presencia de un cromosoma de mas. Un cromosoma es la estructura

celular que contienen la informacion genética (los genes).

Normalmente, todo 6vulo y todo espermatozoide contienen 23 cromosomas. La unioén de
ellos da como resultado 23 pares, 0 sea un total de 46 cromosomas. A veces, se produce un
accidente durante la formacion de un o6vulo o espermatozoide que hace que tenga un
cromosoma numero 21 de mas. Esta célula aporta un cromosoma 21 adicional al embrion,

produciéndose asi el Sindrome de Down.

Las facciones y defectos congénitos propios del Sindrome de Down provienen de la
existencia de este cromosoma 21 adicional en cada una de las células del cuerpo. El Sindrome

de Down también se llama trisomia 21, debido a la presencia de tres cromosomas numero 21.

Ocasionalmente, el cromosoma 21 adicional se adhiere a otro cromosoma dentro del
6vulo o del esperma; esto puede provocar lo que se denomina translocaciéon del Sindrome de

Down. Esta es la unica forma del Sindrome de Down que puede heredarse de uno de los



padres. En estos casos, el padre tiene una redistribucion del cromosoma 21, llamada

translocacién equilibrada, que no afecta su salud.

En casos aislados, puede producirse una forma del Sindrome de Down llamada
Sindrome de Down en mosaico, cuando tiene lugar un accidente en la divisién celular después
de la fertilizacion. Las personas afectadas tienen algunas células con un cromosoma 21

adicional y otras con la cantidad normal.

“El 95% de los nifios con Sindrome de Down tienen un cromosoma extra, es decir 47 en
total. El 5% restante presenta también disposiciones complejas de los cromosomas, una de
ellas es conocida por el nombre de transiocacion. En esta forma de Sindrome de Down se dan
de hecho 47 cromosomas, pero el que hace el nimero extra se encuentra adherido a uno de los
restantes; de ahi que se produzca la impresidn de que existen tinicamente 46 cromosomas. En
algunos casos esta forma es heredada y existe el riesgo probable de tener un segundo hijo

afectado por el mencionado sindrome”.!

Un nifio con Sindrome de Down puede tener ojos almendrados y orejas pequefas y
ligeramente dobladas en la parte superior. Su boca puede ser pequeia, lo que hace que la
lengua parezca grande. La nariz también puede ser pequeha y achatada. Algunos bebés con
Sindrome de Down tienen el cuello corto y las manos pequefias con dedos cortos y, debido a la

menor tonicidad muscular, pueden parecer “blandos”.

Es habitual suponer que las personas con Sindrome de Down tienen unas
peculiaridades comunes que las diferencian de los demas. El propio John Langdon Down

cuando describid en 1866 por primera vez las caracteristicas del sindrome, observé su “facilidad

1 Selikowitz M. Sindrome de Down. www.down21.org. Madrid, Ministerio de Asuntos Sociales 1992.



para el humor imitativo y la mimica" y los definié “con aptitudes musicales y obstinados™,
atributos que se han incorporado al conjunto de lugares comunes que florecen alrededor del

Sindrome de Down. Su aspecto fisico invita también a ubicarlos en un grupo homogéneo.

No obstante, nos parece que se dan algunos elementos comunes en su forma de ser y
de actuar, lo que nos permite describir algunas caracteristicas propias, distribuidas en bloques

por funciones psicolégicas.

Respecto a su personalidad, se les califica por ejemplo, de obstinadas, afectuosas,
faciles de tratar, carifiosas o sociables. Se dice de ellas que tienen capacidad para la imitacién,
buen humor, amabilidad y tozudez. O que son alegres, obedientes y sumisas. Las anteriores
afirmaciones no siempre estan claramente demostradas y en muchos casos carecen de
fundamento. Ocasionan generalizaciones perjudiciales, que pueden confundir a padres y
educadores y en muchos casos determinan las expectativas que sobre ellos se hacen unos y

otros.

Sin embargo, por encima de estereotipos y coincidencias aparentes, entre las personas
con Sindrome de Down se encuentra una rica variedad de temperamentos, tan amplia como la
que aparece en la poblacion general. Es frecuente entre los nifios con Sindrome de Down que
la hipotonia muscular y la laxitud de los ligamentos afecta a su desarrollo motor. Fisicamente,
entre las personas con Sindrome de Down se suele dar cierta torpeza motora, tanto gruesa
(brazos y piernas) como fina (coordinacién ojo-mano). Presentan lentitud en sus realizaciones

motrices y mala coordinacion en muchos casos.

En el Sindrome de Down existen también alteraciones en los mecanismos cerebrales
que intervienen a la hora de cambiar de objeto de atencién. Por ello suelen tener dificultad para

mantener la atencion durante periodos de tiempo prolongados y facilidad para la distraccion

2 ASTORGA, B., CARRANZA, S., ROMERO, M. “El papel del trabajo en la consolidacion de la identidad en jovenes con sindrome de Down”
(trabajo de grado). www.abcmedicus.com (1998). Universidad Nacional de Cérdoba



frente a estimulos diversos y novedosos. Parece que predominan las influencias externas sobre
la actividad interna, reflexiva y ejecutora, junto a una menor capacidad para poner en juego

mecanismos de auto inhibicion.

Segin Astorga (1998), los bebés y nifios con Sindrome de Down procesan mejor la
informacion visual que la auditiva y responden mejor a aquélla que a ésta. Y es que, ademas de
la frecuencia con que tienen problemas de audicion, los mecanismos cerebrales de
procesamiento pueden estar alterados. Por otro lado, su umbral de respuesta general ante
estimulos es mas elevado que en la poblacién general, incluido el umbral mas alto de
percepcion del dolor. Por ello, si en ocasiones no responden a los requerimientos de otras
personas, puede deberse a que no les han oido 0 a que ofros estimulos estan distrayéndoles.

En ese caso sera preciso hablarles mas alto o proporcionarles una estimulacion mas intensa.

La afectacion cerebral propia del Sindrome de Down produce lentitud para procesar y
codificar la informacion y dificultad para interpretaria, elaborarla y responder a sus
requerimientos tomando decisiones adecuadas. Por eso les resultan costosos, en mayor o
menor grado, los procesos de conceptualizacion, abstraccion, generalizacion y transferencia de
los aprendizajes. También les cuesta planificar estrategias para resolver problemas y atender a
diferentes variables a la vez. Otros aspectos cognitivos afectados son ta desorientacion espacial

y temporal y los problemas con el calculo aritmético, en especial el calculo mental.

Las personas con Sindrome de Down tienen dificultades para retener informacion, tanto
por limitaciones al recibirla y procesarla (memoria a corto plazo) como al consolidaria y
recuperaria (memoria a largo plazo). Sin embargo, tienen la memoria procedimental y operativa,
bhien desarrollada, por o que pueden realizar tareas secuenciadas con precision. Presentan
importantes carencias con la memoria explicita o declarativa de ahi que puedan realizar

conductas complejas que son incapaces de explicar o describir.

En el Sindrome de Down se da una conjuncion compleja de alteraciones que hacen

que el nivel lingiiistico vaya claramente por detras de la capacidad social y de la inteligencia



general. Con respecto a otras formas de discapacidad intelectual, las personas con Sindrome
de Down se encuentran mas desfavorecidas en este terreno. Presentan un retraso significativo
en la emergencia del lenguaje y de las habilidades lingiisticas. Les resuita trabajoso dar
respuestas verbales, dando mejor respuestas motoras, por o que es mas facil para ellas hacer
que explicar lo que hacen o lo que deben hacer. Presentan también dificultades para captar la
informacion hablada, pero se ha de destacar que tienen mejor nivel de lenguaje comprensivo
que expresivo, siendo la diferencia enfre uno y olro especialmente significativa. Les cuesta
transmitir sus ideas y en muchos casos saben gué decir pero no encuentran como decirlo. De
ahi que se apoyen en gestos y onomatopeyas cuando no son comprendidos e incluso dejen de

demandar la ayuda que precisan cansados por no hacerse entender.

Sus dificultades de indole pragmatica conllevan con frecuencia respuestas

estereotipadas.

2. FAMILIAS DE NINOS CON SINDROME DE DOWN

La familia es un grupo de personas unidas por vinculos de parentesco, ya sea
consanguineo, por matrimonio o adopcidén que viven juntos por un periodo indefinido de tiempo.

Constituye la unidad basica de la sociedad.

En la actualidad, destaca ia familia nuclear o conyugal, la cual esta integrada por el
padre, la madre y los hijos a diferencia de la familia extendida que incluye los abuelos, suegros,
tios, primos, etc. En este nicleo familiar se satisfacen las necesidades mas elementales de las
personas, como comer, dormir, alimentarse etc., ademas se prodiga amor, carifio, proteccion y
se prepara a los hijos para la vida adulta, colaborando con su integracién en la sociedad. Segin
Alejos (2003), la unién familiar asegura a sus integrantes, estabilidad emocional, social y
econdémica. Es alli donde se aprende tempranamente a dialogar, a escuchar, a conocer y

desarrollar sus derechos y deberes como persona humana.
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FUNCIONES DE LA FAMILIA

La familia en la sociedad tiene importantes tareas, que tienen relacion directa con [a

preservacion de la vida humana como su desarrollo y bienestar. Las funciones de la familia son:

1. Funcién biologica, se satisface el apetito sexual del hombre y la mujer, ademas de la

reproduccion humana.

2. Funcion educativa, tempranamente se socializa a los ninos en cuanto a habitos, sentimientos,

valores, conductas, etc.

3. Funcién econdmica, se satisfacen las necesidades basicas, como el alimento, techo, salud,

ropa.

4. Funcion solidaria, se desarrollan afectos que permiten valorar el socorro mutuo y la ayuda al

proéjimo.

5. Funcién protectora, se da seguridad y cuidados a los niios, los invalidos y los ancianos.

El nacimiento de un nifio con discapacidad, o el descubrir que un nifio tiene una puede
tener profundos efectos sobre la familia. Ningin padre desea que su hijo esté enfermo,
discapacitado o sea lastimado en cualquier forma, esta es una experiencia que nadie espera
tener; al contrario, esto es algo que no se esperaba, que no se planeaba. “El camino que las
familias con un nifio discapacitado deben recorrer es por lo general lleno de dificuitades. Las
tensiones que pueden experimentar debido a fa discapacidad del nifio pueden ser las mas
dificiles de sus vidas y generalmente afectan aspectos importantes del funcionamienio

familiar™.

3 Alejos, Arturo. “Un viaje no planeado: cuando mi hijo tiene una inhabilidad”. Psicologia Clinica y Educativa,
Guatemala 2003. pp. 1
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A pesar de ello, la mayoria de familias son capaces de encontrar la forma dentro de si
mismos y dentro de su circulo de apoyo para adaptarse y manejar la tensién y los retos que

pueden acompaiar la enfermedad o la discapacidad del nifo.

El momento en el que los padres reciben la noticia de que su hijo presenta un trastorno
del desarrolio o riesgo de padecerio, queda firmemente grabado en su memoria con una
importante huella de caracter emocional. La noficia irumpe sobre una imagen ideal del hijo que
desean o que creen que tienen, y abre paso a un duelo por dicha pérdida. Liama la atencion
como después de varios anos aun mantienen la necesidad de contar como fue aquel momento
y lo describen con todos los detalles. El impacto de caracter emocional da lugar a sentimientos

muy fuertes que pueden dificultar o anular el juicio critico.

Al saber que su hijo puede tener una discapacidad, la mayoria de los padres reaccionan
en formas que han sido compartidas por todos los padres que con anterioridad han enfrentado
esta situacion. Una de las primeras reacciones es la negacion. La negacion rapidamente se
mezcla con colera, fa colera también puede colorear la comunicacion entre esposo y esposa. En
sus inicios parece ser que la colera es tan intensa que va dirigida hacia todos, debido a que es
originada por los sentimientos de pesar y de la pérdida inexplicable que no se sabe como

explicarla y manejaria.

Segun Alejos (2003) el temor es ofra respuesta inmediata, el tener un diagnéstico
completo y algin conocimiento acerca del futuro del nifio puede ser mejor que la incertidumbre,
los padres temen que la condicién del nifio sea peor de lo que podria ser, hay temor hacia el
rechazo de la sociedad, temor acerca de la forma en la cual los hermanos seran afectados,
preguntas acerca de si habra mas hijos en dicha familia, y preocupaciones acerca de si el padre

o la madre amaran a este nifio. Estos temores pueden casi inmovilizar a algunos padres.

Luego esta la culpa y preocupacion acerca de si los propios padres pudieron haber

causado el problema. “Los sentimientos de culpa pueden también manifestarse en
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interpretaciones espirituales y religiosas de culpa y castigo™. La confusion también marca este
periodo traumatico. Como resultado de no entender plenamente o que esta pasando y lo que
va a pasar, la confusion se manifiesta por falta de suefo, inhabilidad de tomar decisiones y

fatiga mental.

En el centro del trauma la informacién luce confusa y distorsionada. Los padres oyen
palabras que nunca habian oido, témrminos que describen algo que no entienden, solamente
desean saber de qué se trata todo esto, pero parece que no le encontraran sentido a la
informacion que reciben. Por lo general los padres no estan en la misma sintonia de las

personas que estan tratando de comunicarse con ellos acerca de la discapacidad de su hijo.

La desilusion de que el nifio no es perfecto significa una amenaza a los egos de ios
padres y un reto a su sistema de valores. Esta negacion a tas expectativas previas puede crear
una renuencia a aceptar al propio niioc como a una persona valiosa con capacidad de
desarrollarse. El rechazo es otra reaccion que los padres vivencian, este puede ser dirigido
hacia el nifio o hacia el personal médico o hacia otros miembros de la familia. Una de las formas
mas serias de rechazo y no tan infrecuente es un deseo de muerte del nifio, un sentimiento que

muchos padres reportan en sus estados mas profundos de depresion.

Durante este periodo de tiempo cuando tan diferentes sentimientos inundan la mente y
el corazon, no hay forma de medir lo intenso que un padre puede experimentar esta
constelacion de emociones. No todos los padres pasan a través de estas etapas, pero es
importante que sepan que estos sentimientos potencialmente complejos pueden originarse y
conozcan que nos son fos tnicos que los experimentan. El tipo de emociones que los padres
vivencian tan intensas y abrumadoras como puedan ser son también nommales y aceptables y
estos sentimientos son una parte necesaria del proceso. Sin embargo, sin importar el medio de
ajuste cada padre se da cuenta y esto variara de persona a persona, que la estabilidad retorna

tanto para los individuos como para la familia.

* Alejos, Arturo.op.cit. pp. 3
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Todo parece indicar que el nacimiento de un nifio con Sindrome de Down origina la
muerte, por causas naturales, de la imagen mental y los suefios que se tuvieron durante ef
embarazo. “La primera etapa es de negacion, seguida de otra a la que hemos llamado de
negacién viene después una etapa de aceptacion pasiva y por dltimo, la aceptacion con
sublimacion™. La actitud que cada uno de los padres tenga para con su hijo depende en gran
parte de la etapa a la que logre llegar. Sin embargo, conviene aclarar que existen padres que no
responden a estos patrones y no es raro que muchos sorprendan por su actitud ante
acontecimientos como el que nos ocupa. El ego es un factor importante para la aceptacion del
nifio. Algunos padres pierden su auto confianza y seguridad cuando el bebe nace; crece en
ellos la duda ;son normales o no? toda esta situacién los lleva a deprimirse o a sentir

resentimiento hacia toda la gente.

Tienen la sensacion de que quienes se acercan a elios solo lo hacen para burlarse o por
curiosidad malsana, incluso piensan que la gente se regocija at conocer la situacion que estan
viviendo. Estos padres deprimidos y resentidos tampoco pueden ayudar a su hijo.

3. DESARROLLO NORMAL DEL NINO

Et desarrolio det nific depende de las particularidades y el ritmo de cada uno, de su
crecimiento fisico, de su integracion, de su inteligencia y de sus emociones y sentimientos.
Todos estos aspectos también se desarroltaran en una constante retacion con el medio. Los
nifios crecen y maduran en la medida que el ambiente lo permita. Si bien cada nifio y cada nifta
traen consigo, desde su nacimiento fa semilla de fo que puede flegar a ser el florecimiento de
todas sus capacidades, requiere de la interaccion permanente con el mundo que lo rodea. Asi,
el nifio necesita tener la posibilidad de actuar, explorar, experimentar y refacionarse con las
personas, las cosas, la naturaleza, con todo lo que esta a su alrededor, para sacarte el maximo

de provecho.

® Ortega Tamez, Luis Carlos. “El Sindrome de Down: Guia para padres, maestros y médicos”. Editorial Trillas,
México 2001. 51 pp.
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Es necesario saber como se da el proceso de desarrolio del nifio de acuerdo con cada
edad, pues asi podremos ayudaries a desarroltar sus capacidades o habilidades, a comprender

sus comportamientos, estimularlos y no exigirles conductas que no correspondan a su edad.

“El desarrollo del nifio se va construyendo por la interiorizacion que este hace de su
realidad y que se manifiesta en su forma de actuar frente a las relaciones sociales, frente al
mundo fisico y frente a si mismo™. De esa manera, el desarrollo infantil es concebido como el
“Conjunto de cambios cualitativos y cuantitativos, tos cuates son progresivos, ordenados y
coherentes™”. A lo largo de la vida del nifio podemos identificar ciertos momentos y
caracteristicas especiales para cada edad. El desarrolio sigue un orden definido que va de fo
simple a lo complejo o de la cabeza a los pies; es decir primero aprende a controlar los
movimientos de ta cabeza, luego los de cuerpo (pueden sentarse) y después los de los brazos y
pienas (logra gatear y pararse, para después caminar, correr y saltar). El desarrolic sigue un
orden general a particutar; at inicio el rectén nacido expresa sentimientos y manifiesta conductas
que no son aprendidas (reflejas) y después sentimientos mas especificos como enojo, tristeza,

temura.

Sus movimientos seran primero muy bruscos y abarcaran todo el cuerpo, después
adquirira el control de sus extremidades, asi ser capaz de tomar las cosas con toda fa mano,
golpear, arrancar, después dominara mejor sus movimientos y tomara las cosas con los dedos,
hacer trazos finos, colorear, ensartar. Cada etapa constituye fa base de fa siguiente, necesitan

primero aprender a caminar antes de ser capaces de correr y saitar.

Definiremos las etapas de desarrollo segun Piaget

¢ 0 a 2 afios Etapa Sensoriomotora :
Se illama asi porque el pensamiento del nifio implica ver, escuchar, mover, tocar, efc.

Aqui el nifio concibe la permanencia de los objetos, las comprension de que en su entomo

® Ortega Tamez, Luis Carlos Op.cit. pp. 98
7 Ibid. pp. 99
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existen objetos sea que los perciba o no. El segundo logro en importancia del periodo sensorio
motor es el inicio de las acciones dirigidas a metas. Aprender a revertir las acciones es un logro

fundamental de esta etapa.

¢ 2 a 7 aios, Etapa Preoperacional:

Al final de la etapa sensorio motora el nifio usa muchos esquemas de accion, sin
embargo mientras permanezcan ligados a acciones fisicas no son dtiles para recordar el
pasado, mantener el registro de ia informacion o planificar. A la etapa posterior se le llama pre
operacional porque el nifio no ha dominado tales operaciones mentales, pero se encamina a su
control. Segun Piaget, el primer paso de {a accion al pensamiento es la internalizacion de la
accion: realizar una accion en forrna mental mas que fisica. El primer tipo de pensamiento que
se separa de la accion incluye la construccion de esquemas simbdlicos de accion. “La
capacidad de formar y usar simbolos palabras, gestos, signos, imagenes, etc., es entonces un
logro importante del periodo pre operacional y aproxima a los nifios al dominio de las

operaciones mentales de la siguiente etapa”.8

e 7 a 11afos, Etapa de Operaciones Concretas:

En esta etapa el nifio es capaz de resolver problemas concretos de manera ldgica, es
darse cuenta de que los elementas pueden ser cambiados o transformados y adn asi conservar
muchos de sus rasgos originales y la comprension de que dichos cambios pueden ser
revertidos. Otra operacidon importante que se domina en esta etapa es la clasificacion,
dependen de la capacidad de concentrar la atencién en una sola caracteristica de un solo
conjunto y agruparios. La seriacion es el proceso de hacer arreglos ordenados de mayor a
menos y viceversa.

8 Wootfolk, Anita E. “Psicologia Educativa®. Séptima Edicién Pearson Prentice Hall Hispanoamericana S.A.
México 1999. pp. 29
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Con todas estas capacidades el nifo que se encuentra en esta etapa finaimente
desarrolla un sistema de desarrolio completo muy légico, que sin embargo sigue vinculado a la

realidad fisica.

e 11 afios a la adultez, Etapa de Operaciones Formales:

En esta etapa se tiene fa capacidad de resolver problemas abstractos de manera logica.
Su pensamiento se hace mas cientifico. Desarrolla interés por los problemas sociales y busca
su identidad.

4. DESARROLLO EN NINOS CON SiINDROME DE DOWN

Segtin Woolfolk (1999) la evolucion del desarrolio, ademas de ser continua es semejante
a una espiral ascendente o una escalera, es decir, cada habilidad que se logra significa el fin
de una meta y el inicio de la siguiente. Cada nifio crece y aprende con un ritmo diferente y el
pequeiio con Sindrome de Down no es la excepcion a esta regla fisica, mental y
espirituaimente. Aprendera, se desarrolflara y al igual que cualquier otro nifio dara grandes
satisfacciones.

Lo mas importante para ayudar a que el nifio logre su mejor desarrofio es una familia

{padres) que lo acepte tal como es y que esté comprometida con su educacion.

“El estudio de desarrolio de ninos con Sindrome de Down se ha dividido en seis grandes
areas: la motora gruesa, motora fina, lenguaje, cognitiva, social y de autoayuda™. Estas areas
estan estrechamente relacionadas, de modo que fos progresos en una de ellas afectan de
manera directa a las ofras areas. No todas se desarrollan en el mismo grado; asi lo importante

es considerar el equilibrio del desarrolio, mas que el desarroflo de un area en particular:

® Flores Jestis y Troncoso Maria Victoria. “Sindrome Down y Educacion™. Fundacion Sindrome Down de
Cantabria. Editorial Masson S.A. pp. 183
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Area motora gruesa. el desarrollo de esta area permite que el nifio aprenda a mover su
cuerpo, utilizando sus musculos largos. Incluye habilidades como sentarse, gatear, caminar,
correr, etc. Estas habilidades conducen al nifio a conocer el ambiente y a explorar su mundo,

por lo mismo favorece el desarrollo de otras areas.

Area molora fina. el desarrollo motor fino del nific hace que pueda controlar sus
musculos pequefios, como los de los dedos, las manos, los ojos, la cara y la bngua. De esta
manera logra hacer los pequefios movimientos coordinados que se requieren para realizar
actividades como garabatear, escribir, ensartar, tomar una cuchara, seguir con los ojos un
objeto, hablar, etc.

Lenguaje: sin duda, uno de los aspectos mas importantes en el desarrolio de un nifo es
su habilidad para comunicarse. Es ademas una de las diferencias fundamentales entre el
humano y otras especies, por tanto, una de las habilidades que mas tarda en adquirir y dominar.
Es también uno de los aspectos que mas preocupa a los padres, quienes consideran con
justificada razén que si el nifio es capaz de decir lo que quiere y siente, su educacion resuita
mas facil. Por lo regular el desarrollo del lenguaije se divide en dos areas: el lenguaje receptivo y
el lenguaje expresivo.

“El lenguaje receptivo es ia habilidad para entender el significado de las palabras, los
gestos, y los simbolos escritos. A su vez, el lenguaje expresivo es la habilidad para utilizar

palabras, gestos y simbolos escritos para comunicarse™?

Cognitivo: “entendemos como area cognitiva a la habilidad que se requiere para razonar
y solucionar problemas, tomando como base las experiencias pasadas; se incluyen también en
esta drea los conceptos académicos™!. Este aspecto es mas completo y abstracto, por o que el

nifio tardara en desarrollar el drea cognitiva.

*® Flores Jests y Troncoso Maria Victoria.op.cit. pp. 185
" Ibid. pp. 186
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Social: “el desarrollo social es la capacidad para comportarse en relacion con ofras
personas; es un area fundamental porque habilita al nifio para madurar como miembro de un

grupo™2. Es por ofra parte, un area en la gque el nifio Down tiene facilidad innata.

Aufoayuda. forma parte importante del desarrollo para lograr la independencia del nifio,
incluye habilidades como asearse, vestirse, utilizar adecuadamente los cubiertos, las

herramientas y otros objetos que haran mas facil la existencia

4.1 FACTORES QUE DIFICULTAN EL DESARROLLO DEL NINO CON SINDROME DE DOWN

Algunas caracteristicas del nifio Down pueden afectar de manera considerable su

desarrollo en distintas areas:

Hipotonia Muscular - es frecuente en estos nifios, sus musculos son flojos, el grado de
hipotonia es muy variable de un nifio a otro y aun entre los distintos grupos musculares. Por lo
general afecta todo el cuerpo, tiende a disminuir con la edad y puede mejorar con la ayuda de
terapia fisica, debe iniciarse en las primeras semanas de vida. “La hipotonia alarga el tiempo
que se requiere para que el nifio logre controlar su cabeza, gatear, sentarse, pararse, caminar y
provoca que los movimientos finos sean menos coordinados, se afecta también el desarrollo de
la deglucion y del lenguaje, ya que son los mismos musculos los que se utilizan para comer y
hablar™3. Por otra parte, los mtsculos hipoténicos del térax no envian el aire suficiente para que
el nifio pueda emitir un sonido. La intervencién temprana debe centrarse en desarroltar un

patrén adecuado de alimentacion y lenguaije.

Aumento en Jla flexibilidad de /as articulaciones: algunos nifios Down tienen
articulaciones exiraordinariamente flexibles esto, estd estrechamente relacionada con la
hipotonia muscular y afecta en forma negativa el desarrolio motor, porque reduce la estabitidad

12 =

Ibid. pp. 186
** Damian, Milagros. “Estimulacién temprana para nifios con Sindrome Down”. Editorial Trillas, México 2000.
pp. 27
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del nifo. Este problema es mas dificil de manejar, pero {a intervencién temprana mediante

rutinas y ejercicios mejora notablemente la situacion y minimiza sus efectos sobre el desarrollo.

Hipoacusia: muchos nifios con Sindrome de Down tienen algin grado de pérdida
auditiva; el efecto que tiene la hipoacusia sobre el lenguaje es muy importante: los nifios que
oyen menos hablan menos y si recordamos que la comunicacion por medio del lenguaje es
fundamental para el desarrolio cognitivo, social, comprenderemos la trascendencia que la

audicion tienen en el desarrollo.

Refardo Mental esta es una caracteristica importante, el grado de retardo varia desde el
profundo hacia el practicamente normal. La mayoria de estos nifios se ubican en el rango de
medio a moderado. Es importante destacar que este sea el aspecto que mas afecta a los
padres. La mayoria de ellos se preocupa demasiado por lo que sus hijos no podran hacer como

consecuencia de su deficiencia mental.

La vista “los defectos oculares son bastante frecuentes. El estrabismo es de los mas
comunes y aunque no necesariamente afecta la vision, puede hacerlo si es considerado™4. Por
lo regular es preciso corregirlo. También se considera fa miopia y Ia hipermetropia que debe

corregirse mediante lentes adecuados.

* Damian Milagros. Op. cit. pp. 29
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PREMISAS
. “Todo 6vulo y todo espermatozoide contiene 23 cromosomas. La unién de ellos da como
resultado 23 pares, o sea un total de 46 cromosomas. A veces, se produce un accidente
durante la formacion de un 6vulo o espermatozoide que hace que tenga un cromosoma
nimero 21 de mas. Esta célula aporta un cromosoma 21 adicional al embrion,

produciéndose asi el sindrome de Down”.

www.down21.org

2. “El grado de retraso mental varia grandemente, pudiendo ser ligero, moderado o grave.
La mayoria, sin embargo, presenta un retraso mental de leve a moderado y los estudios
sugieren que, con la intervencion adecuada, menos del 10 por ciento de ellos tendra un
retraso mental grave. No hay manera de predecir el desarrollo mental de un nifio con

sindrome de Down en funcion de sus caracteristicas fisicas”.

Sarason frwin. “Psicologia Anormal”

3. Por lo general, los nifios con sindrome de Down pueden hacer la mayoria de las cosas
que hace cualquier nifio, como caminar, hablar, vestirse e ir solo al bafio. Sin embargo,
generaimente comienzan a aprender estas cosas mas tarde que otros nifios. 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 infancia pueden

ayudar a estos nifios a alcanzar antes los diferentes sucesos propios del desarrollo.

Troncoso Maria Victoria. “Sindrome Down y Educacion”
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4. “Todo matrimonio sufre cambios con el nacimiento de un hijo, pero cuando un hijo en la
familia tiene necesidades especiales los cambios seran mas grandes y mas

demandantes”

Alejos Arturo. “Un viaje no planeado: cuando mi hijo tiene Una inhabilidad”

5. “La llegada de un hijo con dificultades requiere algo mas que una simple adaptacion,
en primer lugar la familia se enfrenta con la excepcionalidad en si algo nuevo y distinto
que no esperaban, en segundo lugar la excepcionaltidad de su hijo le pone en contacto
con un mundo de educacién, medicina, y servicios sociales que no conocian, algo

nuevo para ellos”.

Flores Jesus, Troncoso Maria Victoria: “Sindrome de Down y Educacion”
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HIPOTESIS

“ a aceptacion de los padres de nifios que padecen Sindrome de Down influye positivamente

en el desarrollo integral del nifio”

DEFINICION CONCEPTUAL Y OPERACIONAL DE LAS VARIABLES

VARIABLE INDEPENDIENTE

La aceptacion de los padres de nifios con Sindrome de Down.

Es fundamental para la relacion padre - hijo el recordar que es "un derecho del nifio el
ser querido y respetado por sus padres”, asi serd mas facil y satisfactoria la relacion entre
ambos, observario, comprenderio, tomario en cuenta, respetario y amario constituyen este
derecho.

Desde que nace, gracias al contacto estrecho que se establece con la madre, al
satisfacer sus necesidades primarias, se inicia el vinculo MADRE-HIJO y con ello la primera

manifestacion de afecto, seguridad y proteccion, necesarias para su crecimiento y desarrofio.

En la familia, y especialmente con los padres, la aceptacion de un hijo qué padece
Sindrome de Down sera de vital importancia en el desarrollo del mismo y la dinamica familiar
adecuada que se maneje dentro de ella. Los padres de familia regularmente, como se ha
observado pasan por etapas dificiles de aceptacion en nifios con presentan ciertas

discapacidades, mencionando entre muchas el Sindrome de Down.

Algunos padres si llegan a superar estas etapas y a concientizar que es importante para
sus hijos como seres humanos, en las cuales el proceso persiste por toda la vida. Esta situacién

provoca que el desarrolio de sus hijos sea deficiente, ya que aunque elios reciban ayuda o
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educacion en centros o clinicas, carecen de una fuente importante de amor, ayuda y cuidado

que es la de los padres.

Indicadores de Variable independiente:
e Participacion
e Afecto
e Apoyo
e Estimulacion

e Juego

VARIABLE DEPENDIENTE

El desarroffo general del nifio.

El desarrolio del nifio va gradualmente aumentando segin su edad y las habilidades
cognitivas, motrices y sociales que se van dando. Una etapa supera a la ofra, es decir que son
sucesivas. Todas deben darse después de haber pasado por {os niveles de experiencia de cada

una y es entonces cuando el nifio es capaz de desarrollarias de manera adecuada.

Operacionalmente se comprendera como el cociente de desarrolio obtenido mediante la
suma de los meses o afios de cada area evaluada, se saca un gran total y se promedia entre el
numero de areas evaluadas.

Indicadores de Vanable dependiente
e Desarrolio del lenguaje
¢ Desarrollo motriz
e Desarrollo social

« Desarrollo de habilidades y destrezas de la vida diaria
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CAPITULO I

TECNICAS E INSTRUMENTOS

Técnica de Muestreo:

El estudio se realizé con una muestra de 10 nifios y nifias comprendidos entre las
edades de 1 a 6 afios que asisten a estimulacién de destrezas educacionales a la Asociacion
Guatemalteca de Sindrome de Down, juntamente con sus padres. La seleccion de la muestra
fue de tipo intencional, se eligié a los nifios y nifios de acuerdo a edades establecidas con
anterioridad. Esta muestra permitié obtener informacion respecto a los niveles de desarrollo,
adquisicion de destrezas, desenvolvimiento social, desamrollo cognitivo en los nifios
involucrados en el estudio y la aceptacion que muestran los padres respecto a sus hijos;

reflejada en actitudes, atencion, afecto, etc.

Los nifios participantes en fa investigacién son; 3 nifias y 7 nifios los cuales tienen una
condicion socio-econdmica estable, y segiin sus capacidades y edades estan ubicados en
diferentes niveles, siendo estos: Maternal de 0 a 2 afios, Pre-escolar de 3 a 5 afios, y Escolar

de 6 a10 anos.

Técnicas e Instrumentos de Recoleccion de Datos:

« Observacion: es el procedimiento empirico por excelencia, el mas antiguo; consiste
basicamente en utilizar los sentidos para observar los hechos, realidades sociales y a
las personas en su contexto cofidiano. Para la observacion realizamos una guia de
observacion estructurada, ver anexo 2; en la que después de dos semanas de
observacion registramos en forma individual, caracteristicas, actitudes, funciones y
desempefio, de los nifios en las distintas actividades dirigidas por la maestra, y en los

momentos de recreacion.
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Escala de Desarrollo Integral EDIN: el instrumento consiste en una serie de casillas
donde aparecen descritas las conductas que ejecutan la mayoria de los nifios desde su
nacimiento hasta los 6 afios. Se aplicé individualmente la escala de desarrollo EDIN
con la que se evaluaron las areas psicomotora, social y cognitiva del nifio segin su edad
cronoldgica, ubicando asi a cada nifio lo mas cercano a su edad de desarrollo y se
realizé una comparacion con los parametros de desarrollo normal. Aclarando que con
ella no se diagnostica, sino Unicamente sirve de referencia para la ubicacién del nifio

dentro de una edad de desarrollo en la que él es adaptable. Ver anexo 5

Diario de Campo: concentrd informacion, recopilada durante el trabajo de campo, a partir
de Ias impresiones y sensaciones que obtuvimos. Se utilizé para anotar la evolucion y
datos importantes observados en el grupo de estudio; anotaciones realizadas de manera
individual. Por parte de la Asociacion se conté con la informacién verbal de las
educadoras que atienden a la poblacién y los informes de historial de desarrollo de los

nifos.

Entrevista a Padres de Familia: consisti6 en una conversacién entre dos o mas
personas, sobre un tema determinado de acuerdo a ciertos esquemas o pautas
determinadas. Se aplicé de manera individual y por medio de citas, el cuestionario
estructurado con cada padre; con quienes también se sostuvo una pequefia entrevista
con la que se complemento la informacion que se obtuvo por escrito, con el fin de
identificar actitudes, sentimientos e influencias en el desarrollo del nifio o nifia. La
entrevista se dividié en 10 preguntas, distribuidas de la siguiente manera: de la nimero
1 a la 8, preguntas semiabiertas; la nimero 9 y 10 preguntas abiertas. Pudimos observar
que durante la entrevista la mayoria de mamas se mostraron ansiosas, y poco
comunicativas, brindando simplemente la informacién necesaria; aunque otras mamas

mostraron interés, y con disposicién de brindar informacién requerida. Ver anexo 15.
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Antes de las entrevistas, observaciones y aplicacion de la escala los padres de familia
fueron informados que realizariamos nuestro trabajo de campo en la Asociacion.
Posteriormente se elaboré un andlisis descriptivo por caso en refacion a los instrumentos

utilizados en la investigacion.
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CAPITULO i

PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

En este capitulo son presentados ios resultados de los instrumentos y técnicas utilizados

para la investigacion.

Realizado el estudio en la Asociacion Guatemalteca para Sindrome Down, con una
muestra poblacional de diez nifios comprendidos en las edades de 1 a 6 aiios cuya escolaridad
se ubica en el nivel, Pre-escolar y Escolar de acuerdo a los niveles establecidos dentro de la
institucién, de igual manera se trabajé con los educadores de la institucion y con los padres de

familia recabando de una manera global toda fa informacion.

La informacion del estudio fue obtenida en horarios de estudio y actividad estudiantil en
las fechas comprendidas del 16 de mayo al 21 de junio del afio 2008; aplicando guias de
observacion dentro de aulas y en momentos recreativos de manera individual y tomando un

tiempo y momento especifico para cada nifio.

Se cité individualmente a cada padre para llevar a cabo el cuestionario,
complementandolo de una manera mas personalizada a manera de entrevista para hacer

anotaciones de actitudes y comportamientos dentro de la misma.

De igual manera se trabajo ia Escala de Desarrolio Integral EDIN individuaimente y
dentro de un area de trabajo exclusiva, llevandose a cabo de una manera personalizada para el

mejor desenvolvimiento e interaccion del nino.

De esta manera se obtuvieron los resultados que presentamos a continuacion, que
complementan y respaldan la investigacién que se llevé a cabo dentro de la institucion

mencionada.
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GUIA DE OBSERVACION ESTRUCTURADA

Aplicada a la muestra de manera individual y en la que se registré actitudes,
desempefio, caracleristicas y funciones dentro del grupo de trabajo. Se adjunta un pequefio
cuadro en el cual se anota la cantidad de respuestas positivas y negativas registradas por el
grupo muestra. Ademas se describe caracteristicas principales de la muestra, las cuales

respaldan las respuestas del cuadro citado. Ver anexo 1.

Interpretacion Guia de Observacion Estructurada

De los nifios de la muestra, 8 siguen instrucciones correctamente, mientras 2 de ellos se
presentan distraidos y con falta de interés ante la clase impartida; la mayoria de ellos al ser
observados se desenvuelven adecuadamente en el area motora saltando y corriendo en juegos
y actividades requeridos por las educadoras, el resto permanece sentado, no le agrada

participar o se le dificulta la movilidad.

Todos los ninos evaluados, presentan dificultades en el habla; es poco fluida, no
entendible y se comunican por medio de gestos y balbuceo y sonidos cortos. La mayoria de los
nifios participan activamente en aclividades de grupo, jugando, respondiendo, pintando,
pegando, etc. Unicamente un nifio no participa, se mantiene aislado, no interactia y se le
dificulta la comunicacion con la educadora y compaiieros de aula; ademas de estas
caracteristicas, en su mayoria los nifos observados participan voluntariamente de actividades
establecidas por las educadoras, a tres de ellos se necesita motivar y estimular para participar

de manera espontanea de las actlividades.

La mayoria de la muestra estudiada participa con entusiasmo y esmero, mostrando
alegria, colaboracién y energia dentro de las actividades que se realizan, solamente un

pequeno se aisla, presenta flantos y resistencia a la participacion de actividades. Pocos
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manejan adecuadamente movimientos finos como movimiento de pinzas, trazos, uso de tijeras,
etc. Ademas de mostrar coherencia entre lo que dicen y lo que hacen, y a algunos se les

dificuita fa motricidad fina y muestran incoherencia en sus ideas.

En su mayoria, los nifios muestran afecto a sus compafieros y educadoras por medio de
abrazos, besos, caricias y palabras afectivas, y reflejan estado de motivacion en el momento de
ralizar actividades son pocos los que se aislan, no interactian , no demuestran afectividad y se
presenta indiferente ante los estimulos que la eduadora presenta. Ver anexo 2.

CUESTIONARIO A PADRES DE FAMILIA

Aplicado a padres, de manera individual, con el fin de identificar actitudes, sentimientos

e influencia dentro del desarrollo del nifio. El cuestionario se dividi6 en 10 preguntas,

distribuidas de la siguiente manera: de la 1 a la 8, preguntas semiabiertas, 9 y 10 preguntas

abiertas.

Aceptacion Afecto 4,7,9
Juego 7
Participacion 3.5,6,8
Apoyo 2,3,8,10
Estimulacion 7.4
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GRAFICAS ENTREVISTA A PAPAS

1. ¢En que rango de edad se encuentra el nino?

De los diez nifos participantes en la investigacion, tres de ellos se encuentran en edades
comprendidas de 1 a 3 anos, dos comprendido entre las edades de 4 a 5 afios y cinco nifios

comprendidos en edades entre 6 y 7 afios.

2 ;Brinda usted apoyo a su hijo?

Eil 100% de los padres que respondieron al cuestionario argumentan que brindan apoyo a su
hijo por medio de educacién, vestuario, alimentacién, brindandole carifio y amor, servicios de

salud, apoyandolo en actividades.
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3 ¢ Participa usted en las actividades de la asociacién a la que su
hijo asiste?

oSI=9
mNO=1

De diez padres que respondieron al cuestionario, nueve respondieron que participan en
actividades varias de la asociacion como por ejemplo: dia de la familia, reuniones con la
maestra, entrega de notas, etc. Un padre respondié que no, ya que su trabajo es de tiempo

completo y no tiene permiso para asistir.

4 ; Muestra usted afecto a su hijo?

BSE10
aNC=0

En esta pregunta del cuestionario, los diez padres respondieron afirmativo a la pregunta, ya
que argumentan mostrar afecto a través de abrazos, carino, famandole la atencion cuando no
obedece y premiandofe su buen comportamiento, brindandole apoyo.
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5 ; Participa su hijo de actividades familiares?

aSE10
wNO=0

El 100% de los padres respondieron que s/ a esta pregunta, explicando que sus hijos participan
de actividades familiares como reuniones, cumpleafos y asistiendo tareas de la casa como

orden y limpieza de la misma.

6 ¢ Su hijo es tomado en cuenta en las desciciones familiares?

askg
BNO=t

Nueve de diez padres respondieron que su hijo es tomado en cuenta en las decisiones
familiares, pues siempre buscan el beneficio del nifio. Una madre respondié que el nifio no es

tomado en cuenta y no argumento6 su respuesta.
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7 ¢ Utiliza usted un momento del dia para hablar o compartir
con su hijo?

aSk10
mNO=0

El 100% de los padres respondieron que utilizan algin momento del dia para compartir con su

hijo, con juegos, platicas o momentos familiares.

8 ; Asiste usted con su hijo a actividades soclales (pifiatas,
fiestas, comidas servicios religiosos etc.) fuera de su ambito
famitiar?

wNO=0

e

El 100% de padres que respondieron a cuestionario argumentan que si asisten con su hijo a

actividades sociales, les llevan a pifiatas, bodas, iglesia y los hacen participes de las mismas.



9. ¢ Cual fue su reaccion al saber del nacimiento de su hijo?
Hubo respuestas varias, dadas por los padres, en su mayoria los sentimientos que vivieron
fueron de miedo, tristeza, sorpresa, angustia, poca aceptacion, susto, la peor noticia de su vida,

en su minoria, lo tomaron con normalidad y felicidad, como a sus hijos anteriores.

10. ;De qué manera buscé ayuda después del nacimiento de su hijo?

La mayoria busco ayuda en familia, amigos y apoyo espiritual, acudieron al genetista, doctores,
psicologos vy fisioterapias, bisqueda de informacién sobre el sindrome de Down, estimulacion
temprana, llevarlos a centros, fundaciones, asociaciones. Unicamente un padre respondié que

durante varios meses no busco ningun tipo de ayuda.

ESCAILA DE DESARROLLO INTEGRAL EDIN :

Aplicada a cada nifio de la muestra de manera individual. Esta escala esta formulada
para nifios regulares, pero se utilizoé en el estudio con nifios con sindrome de Down, para dar
pautas de ubicacion de desarrollo general en fos mismos; aclarando que con ella no se
diagnostica, sino tinicamente sirve de referencia para la ubicacién del nifio dentro de una edad

de desarrolio en la que él es adaptable.
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ANALISIS DESCRIPTIVO POR NINO O NINA

NINO 1

Nifio con una edad cronolégica de 6 afios 3 meses proveniente de una familia
conformada por ambos padres y dos hermanas mayores que él. Actualmente dentro de los
niveles establecidos por la institucion a la que asiste se ubica en el nivel escolar. Refiere la
madre que al enterarse del estado del nifioc al momento de nacer se mostré temerosa y con
incertidumbre, posteriormente opté por llevario al genetista para que confirmara el estado
del nifio; dicho médico le informé que su hijo nacié con sindrome de Down y debia buscar
ayuda especializada. ingresé a la Institucion a los cuatro afios.

En el momento en que se realizé la entrevista se pudo observar que la mama se mostré
ansiosa ante dicha actividad, siendo sus respuestas cortas y con poca informacion, segun los
datos brindados son padres que brindan apoyo a su hijo participando en las distintas
actividades que la institucion realiza y dandole lo que ellos consideren que sea necesario; lo
hacen participe de actividades familiares como pifiatas o reuniones. También manifiesta que
utiliza algiin momento del dia para hablar y compartir con su hijo. Refiere la madre que no lo
toman en cuenta para las decisiones familiares. Es un nifio que se muestra distraido y no sigue
instrucciones por lo cual es dificil participar con entusiasmo en las distintas actividades
realizadas en el aula. .

Utilizando (a Escala de Desarrolio EDIN, se ubica en el area motor gruesa en el rango de
2.5 a 3 afios, en area motor fina de 1 a 1.5 afios de desarrollo, en area cognoscitiva, en 10 a
11 meses, en el area de lenguaje de 7 a 8 meses, en area socio afectiva de 3 a 4 meses y en el
area de habitos de salud y nutricién en el rango de 2 a 2.5 afios. Promediando las areas
evaluadas, se ubica al nifio en una edad de desarrollo de 1 afic 1 mes.

Analizando los datos obtenidos el nifto presenta un bajo desarrotlo integral, lo cual puede
demostrarse en las actitudes que el nifio presenta, como distraccién, falta se seguimiento de
instrucciones, la coherencia de su lenguaje es limitada, lo que podria provocar que se aisle
del grupo de trabajo; esto segiin la observacion realizada dentro del aula, dentro de las
actividades que realiza muestra poca coordinacién de movimientos finos y gruesos. Ademas de
las actitudes que presentd la madre durante la entrevista, los datos que brindé concordaban
de manera limitada respecto al comportamiento del nifio y a los resuitados obtenidos en la
prueba de desarrolio. Ver anexo 5.
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NINO 2 '

Nifio con una edad cronologica de 3 afios, proveniente de una familia conformada
solamente por la madre y él. Actualmente dentro de los niveles establecidos por la institucion
a la que asiste se ubica en el nivel escolar. La madre refiere que en el momento de enterarse

del nacimiento del niilo se mostrd con cierto rechazo hacia su hijo, ya que fue abandonada
por el padre de éste; ademas de la falta de aceptacién por parte de su familia. Posteriormente
llevé al nifio a un genetista quien le informé que su hijo nacié con sindrome de Down y debia
prestarie atencion especial.

Actualmente tiene 2 afios de asistir a la Institucién. Al momento de realizar ta
entrevista se observd que {a madre mostro interés, abierta y con la disposicion de brindar
toda la informacion necesaria y requerida. Segin los datos brindados por la madre apoya a su
hijo participando en las distintas actividades que la institucion realiza y dandole lo que ella
considere que sea necesario; La madre toma en cuenta a su hijo en las actividades familiares
como pifnatas o reuniones, pero refiere que por parte de los tios es poco el interés que
presentan hacia él. Manifiesta que durante el dia, utiliza parte del tiempo para hablar y
compartir con su hijo. Menciona que por la edad del nific no lo toma en cuenta para
decisiones familiares, pero piensa en el beneficio de su hijo antes de tomar una decision.

El nifio sigue instrucciones, facilitando el trabajo en las distintas actividades realizadas
en el aula. Su lenguaje es limitado, mas en et expresivo que en el receptivo. Utilizando la
Escala de Desarrollo EDIN, se ubica en el area motor gruesa en el rango de 1.5 a 2 afios, en
area motor fina de 3 a 4 afios de desarrollo, en area cognoscitiva, en 1 a 1.5 afios, en el area
de lenguaje de 1.5 a 2 afios, en area socio afectiva de 1.5 a 2 afios y en el area de habitos de
salud y nutricién en el rango de 2 a 2.5 afios. Promediando las areas evaluadas, se ubica al
nifto en una edad de desarrolio de 2 afios 1 mes.

Analizando los datos obtenidos, se pudo constatar que es un nifio con un adecuado desarroilo
integral de acuerdo a su edad cronolégica como edad de desarrollo. Una de sus ventajas es el
interés y entrega de la madre hacia el nifo, pues segiin pudo observarse en el tiempo que se
interactud con ella, le apoya y guia de una manera adecuada. Aunque es madre soltera,
participa y hace participe al nifio, tomando en cuenta sus limitantes y su grado de exigencia.
Debe considerarse que es un nifio que puntud adecuadamente en los items evaluados. Cabe
mencionar, el desenvolvimiento del nifio en su ambito social, es participativo, motivado y
sociable. Ver anexo 6.

37



| NINO 3

Nifio con una edad cronolégica de 6 afios, que proviene de una familia integrada,
siendo él el menor de dos hermanos. Se ubica en el nivel escolar, de acuerdo a los niveles
establecidos por la instituciéon. Segin datos proporcionados por la madre refiere que al
momento de enterarse del nacimiento de su hijo sintié tristeza y cierto grado de depresion,
pues no era lo que ella y su familia esperaba. En un inicio no buscé ningin tipo de ayuda. Al
pasar del tiempo llevé al nifio a un Centro Privado de Educacion Especial. Asiste a la
Institucion desde hace afio y medio.

Durante la entrevista se observé a la madre ansiosa y poco comunicativa; brindando
simplemente la informacion necesaria, sin dar ningtin detalle. Dentro de la informacion
refiere la madre que apoya a su hijo dandole participacion dentro de las actividades det

hogar; muestras de afecto por medio de abrazos, besos y carifio. Es tomado en cuenta en fas
actividades familiares como pifiatas o reuniones, y en las decisiones de familia. Utilizan gran
parte de tiempo para jugar y compartir con su hijo.

El nifio sigue instrucciones a las actividades que se realizan, pero depende de su
estado de animo. Su lenguaje es limitado. Muestra dificultad en sus movimientos finos. Es un
nifto afectuoso que gusta de juegos de grupo. Su participacion en las actividades es voluntaria.
Muestra coherencia entre lo que hace y lo que dice. En la Escala de Desarrollo EDIN, se ubica
en el area motor gruesa en el rango de 4 a 5 afios, en drea motor fina de 3 a 4 afios de
desarrotlo, en area cognoscitiva, en 2 a 2.5 afos, en el area de lenguaje de 1.5 a 2 afios, en
area socio afectiva de 5 a 6 afios y en el drea de habitos de salud y nutricion en el rango de 2
a 2.5 afios. Promediando las areas evaluadas, se ubica al nifio en una edad de desarrolio de 3
ainos 5 meses.

Segtin datos obtenidos y relacionados con actitudes de los padres y det propio nifio se pudo
constatar que es un nifio que presenta dificultad en el desarrollo, con casi afio y medio de
diferencia entre la edad cronoldgica y la edad de desarrollo. Se pudo observar, que las
actitudes de la familia son de mucho consentimiento hacia el nifio, lo que le provoca ser
voluntarioso. Refieren muestras de afecto, pero se les dificulta el establecimiento de limites
para el comportamiento. Puede considerarse el retraso de desarrotlo en la falta de
estimulacion en los primeros afios durante la adaptacion de los padres al sindrome de Down, y
notoriamente la falta de imposicion de limites de comportamiento, notandose esto en la
actitud y desenvolvimiento del nifio dentro del aula y en momentos de sociabilizacién. Ver
anexo 7.
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NINA 4

Niiia con una edad cronologica de 3 afios 5 meses, proveniente de una familia
integrada por la madre y ella inicamente. Dentro de los niveles establecidos por la institucion
a la que asiste se ubica en el nivel escolar. En el momento de enterarse del nacimiento de fa
nifia, refiere la madre que fue muy fuerte para ella y que se sintié confundida, pues pensaba
en el “qué diran” y en la aceptacion de las demis personas. Posteriormente tomé la decision

de darle todo el apoyo que Ia nifia necesitara, como llevaria a terapia del lenguaje,
fisioterapia y estimulacién temprana.

Tiene 2 afios de asistir a {a Institucion. En el momento de (a entrevista {a madre
mostro interés, fue muy abierta y con ia disposicion de brindar toda la informacién necesaria
y requerida. Refiere la madre que apoya a su hija participando en las distintas actividades que
fa institucion realiza y dandole lo que ella considere necesario; la madre toma en cuenta a su
hija en las actividades familiares como pifiatas o reuniones. Manifiesta que utiliza parte del

tiempo para hablar y compartir con su hija.

La nifia sigue instrucciones, facilitando el trabajo en las distintas actividades realizadas
en el aula. Su lenguaje es limitado, mas en el expresivo que en el receptivo. Es una nifia que
trabaja adecuadamente las actividades que se le asignan, compartiendo y colaborando con sus
compaifieros. Se muestra motivada dentro del aula. Utilizando la Escala de Desarrollo EDIN, se
ubica en el drea motor gruesa en el rango de 2 a 2.5 aiios, en area motor fina de 3 a 4 afios
de desarrollo, en area cognoscitiva, en 1.5 a 2 aiios, en el drea de lenguaje de 10 a 11 meses,
en area socio afectiva de 2 a 2.5 afios y en el drea de habitos de salud y nutricion en el rango

de 2 a 2.5 afios. Promediando las dreas evaluadas, se ubica a la nifia en una edad de
' desarrolio de 2 afios.

Analizando los datos obtenidos, se pudo constatar que el desarrollo integral es
adecuado, considerandose que la madre tardé un afto y medio en llevaria a una Institucion en
{a que pudiera brindarsele apoyo especial. El interés y entrega de la madre hacia la nifia ha
sido de gran influencia, por lo que ha logrado desarrollar ciertas dreas, considerando también
la motivacion que la misma presenta, mostrandose en el desenvolvimiento que tiene en el
centro escolar y la interaccion con sus compafieros. Ver anexo 8.
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NINA 5

Nifia con edad cronoldgica de 3 afios 10 meses, que proviene de una familia integrada. Es la
més pequefia de tres hijos. La madre se muestra, satisfecha, feliz y contenta al momento de
la entrevista. Refiere que el nacimiento de su hija fue esperado con muchas ansias al igual
que el de sus dos hijos anteriores, y en el momento en el que se le indicé que su nifia padecia
sindrome de Down, lo tomé tranquilamente.

Seguidariiente buscé apoyo y ayuda especial, le dio seguimiento en el Hospitat en et
departamento de Psicologia, estimulacién, chequeos en Unicar y posteriormente empezé a
asistir a la Asociacioén, donde participa actualmente junto a su nina.

Como familia hacen participe a la nifia dentro de las actividades sociales y familiares,
invitandole y llevandola a pifiatas, bodas, cumpleaiios.

Actuaimente se ubica dentro det nivel preescolar, establecida por la asociacion a la que
asiste. Se desempefia adecuadamente, sigue instrucciones, participa en juegos y actividades
de grupo, se muestra motivada ante el trabajo que la maestra presenta, y es muy afectuosa

con sus compafieros.

En referencia a la Escala de Desarrolio integral EDIN, se ubica en el area motor gruesa
en el rango de 2 a 2.5 afios, en area motor fina de 2 a 2.5 ailos de desarrollo, en area
cognoscitiva, en 1 a 1.5 afios, en el area de lenguaje de 11 a 12 meses, en area socio

afectivade Z a 2.5 afios yenelareadehabltosdesamdymnﬁciénenelrangode 25a3
afios.

Obsemndoyamﬁzmméreaseva!mdassegfmhm,seubkaahnﬁaenm
edad de desarrollo de 2 afios 8 meses, cuantitativamente mostrando un retraso de mas o
menos un afio. Se considera buena participacién de la madre, padre y hermanos. En lo que se
pudo observar y lo referido por la madre, le hacen bastante participe en todas las actividades,
ademas de la actitud positiva y motivada para su vida y mejor desempeiio, pudo notarse que
es una nifia participativa, motivada y bastante desenvueita. Ver anexo 9.
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NINO 6

Nifio con una edad cronoldgica de 2 afios 3 meses, menor de dos hermanos y
perteneciente a una familia integrada. Ubicado en la etapa pre escolar, definida por la
Asociacion y centro de atencién al que asiste. Es un nifio muy activo, participa, sigue
instrucciones, muestra gran energia en las actividades que se le presentan. Muestra afecto, es
colaborador.

Refiere la madre que al momento del nacimiento, recibié al niiio con la misma
felicidad que los dos anteriores, Ginicamente se hizo consciente que deberia buscar mas ayuda
para brindarle una mejor educacion y desarrollo. Asistieron con su esposo a la Fundacién
Margarita Tejada, se informaron a través de internet y posteriormente le fueron realizados

todos los examenes respectivos para descartar cualquier otra dificultad. '

En cuanto al desarrollo social, refiere la madre que le brindan mucho amor, paciencia,
comprension, afiade “es parte vital de nuestra vida juntamente con nuestros otros hijos”. Le
hacen participe de todas las actividades familiares, cumpleaiios, dias de campo, paseos.

Analizando los resultados de la Escala de Desarrollo integral EDIN, se ubica en el drea
motor gruesa en el rango de 2 a 2.5 afos, en area maotor fina de 2.5 a 3 afios de desarrollo, en
area cognoscitiva, en 1.5 a 2 ailos, en el drea de lenguaje de 1.5 a 2 afios, en drea socio
afectiva de 2 a 2.5 afios y en el area de habitos de salud y nutricion en et rangode 2.5a3
afios.

Promediando las areas evaluadas, se ubica al nific en una edad de desarrollc de 2 afios

4 meses. Como puede mostrarse, el desarrollo es adecuado de acuerdo a su edad cronolégica,
observando el desempefio y desenvolvimiento del propio nifio, quien es activo, motivado y

gusta de participar dentro det centro de estudios; la entrega y motivacion de los padres,

desde el momento del nacimiento hasta fa fecha, quienes segin referencias han buscado y

participado de todo lo que esté a su alcance para que su nifio tenga un mejor desarrolio. Debe

tomarse en cuenta también los resuitados puntuados en la Escala de desarrollo, en las que en

algunos items superé los de su propia edad. Ver anexo 10.
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NINO 7

Nifio con 4 afios de edad cronolégica, pertenece a una familia integrada, siendo el segundo de
los hijos. Es motivo de inspiracion para crear una Fundacion que atiende a niiios con sindrome
. de Down. Asiste a esta institucion para recibir estimulacién y actuaimente esta siendo
integrado en un Colegio regular,

Es un nifio participativo, sigue correctamente instrucciones, juega, comparte, muestra afecto,
participa en actividades de grupo mostrandose motivado. En la historia del nifio, refiere la
madre que fue muy alarmante y angustiante saber que su nifio padecia sindrome de Down.

Posteriormente buscaron ayuda espiritual, psicolégica y médica. Se informaron bien sobre et
sindrome, como debia de tratarse y darle seguimiento.

Debe hacerse referencia a la participacion de la familia en el desarrollo det nifio, en su
desempefio de actividades tanto sociales como familiares. Los padres son personas que se han
documentado, estudiado el sindrome; apoyan a padres que actuaimente pasan por su misma
situacion, guiandolos, consolandolos, y compartiendo con ellos todo lo que la experiencia de

: su hijo les ha dado.

Enwantoaiéreasociat,hacenparﬁcipealniﬁoenmdastasrem, cun:pleaﬁosyﬁestas.
Es tomado en cuenta en las decisiones familiares, buscande siempre el bienestar del nifio.

Segiin la evaluacion con {a Escala de Desarrolio Integral EDIN, se ubica en el drea
motor gruesa en el rango de 4 a 5 afios, en area motor fina de 3 a 4 aiios de desarrollo, en
area cognoscitiva, en 2 a 2.5 afios, en el drea de lenguaje de 1.5 a 2 afios, en area socio
afectiva de 2.5 a 3 afios y en el drea de habitos de salud y nutricionenel rangode 3 a 4
afios. Segin el promedio de las dreas evaluadas, el nifio es ubicado en una edad de desarrolio
de 3 afios 3 meses.

También es importante considerar el desarrollo del nifio y su adaptacién a nivel
general, pues es bastante activo, participa, sigue instrucciones y se muestra muy dispuesto y
motivado, dando como resultade un adecuado desarrollo general. Ver anexo 11.
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NINO 8

Nifio que presenta una edad cronoléogica de 6 afios 8 nteseé, perteneciente a una familia
formada Gnicamente por la madte yél

Asiste con regularida‘dalaAs‘ociacién‘ que atiende sindrome de Down desde hace un
afio aproximadamente. Es un nifio participativo, colaborador, sigue instrucciones, comparte
con sus compaiieros. En la institucion es ubicado en el nivel escolar.

Segum referencias de (a madre, al saber del sindrome de su nifio fe provocé mucha tristeza,
pues fue una sorpresa, dentro de su familia nadie tiene hijos como el suyo, ademas nunca
conto con la ayuda del padre. La familia le consolé haciéndole referencia que el nifio “es un
angel enviado de Dios”. Posteriormente asistié a la Fundacién Margarita Tejada, donde le
dieron atencion al nifio y donde durante algin tiempo recibié terapia para padres.

En la actualidad, y segiin refiere la madre, el nifio es tomado en cuenta para todas las
actividades, le apoya en todos los aspectos de la vida: educacion, vestuario, alimentacion; es
-afectiva con el nifio, cuando llora, rie, o cuando esta enojado. Le hace participe de todas las
actividades familiares como paseos, cumpleafios, en los quehaceres del hogar; componer!a

mesa, recoger fos 3uguetes ordenarsu cuarto :

, Atseraphcadaia Escatadenesarmuohtegratimﬂ se ubica en el drea motor gruesa
ene[rangodeSaﬁanos,enareanmtorﬁnade536aﬁosdedesarmﬂo,enarea
cognoscitiva, en 2 a 2.5 aiios, en el rea de lenguaje de 1 a 1. 5 afios, en el area socio afectiva

de 2.5 a 3 afios y en ef area de habitos de salud y nutricién en el rango de 3 a 4 afios.
Promediando las &reas evaluadas, se ubica al nifioc en una edad de desarrollo de 4 afios 1 mes.

El nifio, como ya se mencionéd es hijo Gnico, y se muestra un tanto distante, aislado. Se
le dificulta relacionarse con las demés personas, y a pesar que la madre le hace participe de
{a mayoria de actividades que ella realiza, incluso, tareas que lleven algin tipo de
responsab:hdaddentmde!hogaf es evidente gue necesita de apoyo y motivacion en algunas
areas. Ver anexo 12
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NINA 9

Nifia con una edad cronoldgica de 6 afios 9 meses, que pertenece a una familia
integrada, siendo ella la mayor de los hermanos. Asiste al nivel escolar de fa Asociacién para
sindrome de Down. Es una nifia colaboradora, participa en todos los juegos y actividades que

se le indican. Participa en actividades de grupo, mostrandose lider en elios. Muestra
coherencia entre loquedtceyloquehace, su vocabulario es entendible, muestra afecto.

Reﬁerelamadrequeanndotemedadatanouc:adetacmdiciéndemmﬁa fue muy

duro para ella. Anteriormente consideraba la peor noticia que recibi6 en toda su vida;

comenta la madre que fue su primera hija y la esperaba con tanta flusién que la desconcertd

la condicion. Postenormenteconayudademos aceptoalaniﬁayahoracons:deraqueesun
angelyunabend:cionensuwda

FuellevadaateraplasespecialesallGSSyFundacmnMargantaTexada instituto
Neurolégico y por Gitimo a la Asociacion a la que asiste. Actualmente la madre refiere que la
nifia es tomada en cuenta en todas las actividades de familia e invitaciones, la hacen participe

detodaslasactmdadesdelawdad:ana entasamlesettapatmpacongmnentusrasm

Segun!aaphcaamdeiaEscaiadeDesano&omtegratEDﬂi seubtcaenelareamtora
gruesa en el rango de 5 a 6 afios, en el drea motora fina de 5 a 6 afios de desarrolio, en et
&rea cognoscitiva, de 3 a 4 afos, en el drea de lenguaje de 2 a 1.5 aios, en el drea socio

afectiva de 5 a 6 afios y en el area de habitos de salud y nutricion en el rango de 5 a 6 afios.
Promediando las 4reas evaluadas, se ubica a la nifia en una edad de desarrollo de 5 afios,
mnsr&randoseadecnadapore!apoyoy@mu&aciénbnﬁdaspor Ia madre y familia.

Es una nifia muy independiente, responsable, espontanea y colaboradora. Los puntajes
de la escala de desarrollo se consideran adecuados, haciendo referencia a la aceptacion que
la madre de la nifia tiene sobre ella. Ver anexo13.




NINO 10

Nifio con una edad cronolégica de 6 afios 10 meses, proveniente de familia integrada
por la madre y él inicamente. Es un nifio activo, participativo y colaborador que lleva a cabo
las actividades que se le indican. Aunque su vocabulario es limitado muestra coherencia entre
lo que hace y lo que dice. Es poco afectivo con las personas que le rodean. Actualmente se
ubica en el nivel escolar, dentro de la Asociacion.

En ta historia del nacimiento, refiere la madre que en ese momento sintié mucho
miedo y tristeza por la condicion de su nifio. Posteriormente buscé ayuda espiritual y la
familia le brindd gran apoyo para sahradelanbecon el nifio.

' Actualmenteesmmadaencuentaportadalafanﬁ!m haqendo(epamClpede
actividades de la vida diaria, como fiestas, juegos, comidas, cumpleafios. La madre es afectiva
conelyreﬁeremeleagra&msb‘aﬂesucanmconbesos abrazos y habiandole. Le apoya
con las tareas escolares y le asigna trabajos en casa, para que el nifio se sienta responsable.

Segun la Escala de Desarrollo Integrat EDIN aplicada, se ubica en el drea motora gruesa
en el rango de 5 a 6 afios, en rea motora fina de 5 a 6 afios de desarrotlo, en srea
cognoscitiva, de 2 a 2.5 afios, en el drea de lenguaje de 1 a 1.5 afios, en drea socio afectiva
de 2.5 a 3 afios y en el area de héabitos de salud y nutricién en el rango de 5 a 6 afios.
Promediando las dreas evatuadas, se ubica al nifio en una edad de desarrollo de 4 afios 8
meses.

Considerando la ayuda y apoyo prestada al nifio por parte de la madre, y pesar del
dolor y desconcierto que la madre vivio, la entrega hacia el nifio, el hacerle participe de
programas de desarrolio, el afecto, el apoyo que se le ha brindado logran ubicarlo dentro de
unaedaddedesano&ohaaendoverqueenaerhsareasmcestatenermasapoyuy
estimulacién por parte de la madre. Ver anexo 13.
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ANALISIS GENERAL

Se realiz6 el estudio con una muestra de tipo intencional en un grupo de 10 nifios y
nifias comprendidos entre las edades de 1 a 6 afios Yy con los padres de los mismos,
asistentes a la estimulacion de destrezas educacionales en la Asociacion Guatemalteca de

Sindrome de Down, en edad escolar.

El objetivo principal de la investigacion fue conocer la aceptacion de los padres de
nifios con Sindrome de Down y de como esta aceptacion influye positivamente en el
desarrollo integral del nifio.

Se evalué el nivel de desarrollo de las destrezas alcanzado por los nifios en las
areas de lenguaje, motricidad, area socioafectiva, habilidades y destrezas de la vida diaria
como las areas que deben ser estimuladas por sus padres y personas encargadas de su
educacion y cuidado, aplicando individualmente la Escala de Desarrollo Integral EDIN
ubicando a cada nifio lo mas cercano posible a su nivel de desarrollo y comparandoio con
los parametros de desarrolio normal como referencia de su adaptabilidad.

Se realizaron observaciones generales e individuales para cada caso, registrando
actitudes, desempeiio, caracteristicas y funciones dentro del grupo de trabajo, y

anotandolas en una guia elaborada para el mismo fin.

Con los padres de los nifios se trabajd una entrevista personalizada, para conocer
las actitudes que prevalecen hacia sus hijos que son indicadores de una relacion de
aceptacion. Comprenden: demostraciones de afecto, brindarles apoyo en las areas de
salud, educacion, actividades sociales, alimentacion, normas de conducta y disciplina entre
otras.

Para anotar la evolucion y datos importantes observados en el grupo de estudio, asi
como los datos aportados por las educadoras que atienden a los niflos con Sindrome de

Down en cuanto a su historial de desarrollo, se utilizé un diario de campo.

La totalidad de los nifios evaluados present6 dificultades del lenguaje ya que se

comunican por medio de gestos, balbuceos o sonidos cortos. El 80% desempeiio
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adecuadamente su area motora. La mayoria mostré alegria y colaboracion hacia sus
compaiieros y educadoras. Pocos manejaron adecuadamente su motricidad fina, y la
mayoria ejerce habitos de salud y nutriciéon de una manera apropiada.

Se genero relacion entre datos obtenidos de las entrevistas de los padres, actitudes
observadas en el grupo de estudio y principalmente en puntajes y perfiles alcanzados a
través de la Escala de Desarrollo Integral —EDIN-, lo que evidencié la influencia que tienen
las actitudes positivas de los padres sobre el desarrollo integral en los nifios con Sindrome
de Down, que conlleva a un mejor desempefio en la vida familiar y social. Asi como la
carencia de actitudes que reflejen la no aceptacion del nifio, dando como consecuencia
bajos niveles de desarrollo, bajo rendimiento escolar y poca adaptacion social.

Se demostrd que la aceptacion de los padres de nifios que padecen Sindrome de
Down influye positivamente en el desarrollo integral del nifio. Admitiendo como aceptacion
el hecho de brindarle educacion, salud, disciplina y, buscar a través de estas areas su

propio beneficio.

Al finalizar el estudio, se realizé un taller de aceptacion de padres de nifios con
Sindrome de Down, contando con la asistencia de treinta (30) padres de familia de
cincuenta (50) nifios que asisten a la Asociacidon. Se compartieron vivencias de los
asistentes durante el proceso de aceptacion de sus hijos, dando su testimonio. Se explicé a
los padres que el apoyo, la participacion y el afecto son determinantes para el desarrolio
integral de los nifios que presentan Sindrome de Down.

Se realizaron actividades para la identificacion de conductas y actitudes hacia sus
hijos, se dieron las pautas para manejar el proceso de aceptacion y se proporcioné un
folleto con informacion general del Sindrome de Down, cdmo establecer regias y formas
de apoyo. Hubo manifestaciones de alegria, consuelo y esperanza de parte de los
asistentes.
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CAPITULO IV
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 CONCLUSIONES

e Todos los nifios con Sindrome de Down participantes en la investigacion en los que
la familia les ha hecho participes de las actividades familiares y sociales, muestran
un desarrollo adecuado en habilidades y destrezas de la vida diaria y sociaimente se

adaptan de una manera correcta.

e Existe relacion en los resultados obtenidos de la aplicacion de instrumentos a la
poblacion estudio. Se evidencia la importancia de las actitudes, apoyo y participacion
positivas que dan como consecuencia un apropiado desempefio en la vida familiar,

social y un desarrollo integral adecuado en el nifio con Sindrome de Down.

e Algunos de los nifios participantes en el estudio manifiestan mayor desarrollo de
habilidades generales que otros, dado que segln lo manifestado en su evaluacion,
los padres han desempefiado un papel importante brindado apoyo, estimulacion y
afecto.

e En la mayoria de casos, la necesidad econdmica y de trabajo obligan al padre a
alejarse periédicamente de casa, lo que provoca brindar atencién a sus hijos
solamente por periodos cortos de tiempo, o delegar a otras personas para su

cuidado, apoyo y estimulacion.

e El afecto y el juego en la dinamica familiar de nifios con Sindrome de Down influye

de manera positiva en el nifio, generando seguridad en él y en su entorno social.

e En la minoria de nifios con Sindrome de Down participantes en el estudio, se
evidencid poca adaptacion social, falta de comunicacién, muestras de afecto
minimas, lo cual afirmé que la aceptaciéon de parte de los padres es de importancia
para el desarrollo integral del nifio.

48



4.2 RECOMENDACIONES

A los Padres de Familia

Todos los padres, y especialmente los nuevos padres de nifios con Sindrome de
Down necesitan apoyo y guia por parte de personal calificado para que puedan
desempefiar adecuadamente la estimulaciéon de sus hijos, lo que conllevara a un

mejor desarrollo general.

Los padres de nifios con Sindrome de Down necesitan espacios abiertos para
participar y compartir con otros padres sus experiencias, ideales y proyectos para

apoyar y estimular el desarrollo adecuado de sus hijos.

En la medida en que los padres puedan expresar abiertamente sus emociones, la

aceptacion del nifo se facilita.

Es importante que los padres creen conciencia de que el estimulo de habilidades
sociales y afectivas son importantes para lograr una autonomia en su hijo con

Sindrome de Down, lo que sera de beneficio en su vida familiar y social.

A la Asociacion Guatemalteca para Sindrome de Down

Que todo el personal esté capacitado e informado para orientar en determinado

momento a los padres de familia en relacion al tema de la Aceptacion.
Trabajar constantemente talleres con los padres de familia en donde ellos puedan

expresarse, sentirse motivados y apoyados para lograr en ellos confianza y
capacidad para responder a las distintas situaciones de su hijo.

49



A la Escuela de Ciencias Psicolégicas de la Universidad de San Carlos de Guatemala

Que el pensum de estudios de la carrera de Licenciatura en Psicologia profundice
sobre las distintas discapacidades que podria presentar la poblacién con la que
trabajaran en determinado momento.

Dentro del marco de servicio a la Comunidad se recomienda la creacion de un

programa orientado a padres de familia acerca de éste y otros temas relacionados
con el Sindrome de Down.
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ANEXOS



ANEXO 1

“ACEPTACION DE PADRES DE NINOS CON SiNDROME DOWN Y SU

RELACION CON EL NIVEL DE DESARROLLO”

GUIA DE OBSERVACION

NOMBRE DEL NINO:

EDAD CRONOLOGICA:
Si NO
1. | Sigue instrucciones cuando se le indica?
2_ | Salta y corre en juegos en que se requiera?
3. |Su habla es entendible?
4. |Participa en actividades de grupo?
5. |Participa voluntariamente en las actividades?
6. | Participa con entusiasmo y esmero en las actividades?
7. |Maneja adecuadamente movimientos finos?
8. | Muestra coherencia entre lo que dice y lo que hace?
g. {Muestra afecto a sus compafieros con abrazos, besos...

10.

Se observa motivacion al momento de realizar actividades?




ANEXO 2

GUIA DE OBSERVACION

actividades?

i TEM o St | NO
1. ¢ Sigue instrucciones cuando se le indica? 8 2
2. ¢ Salta y corre en juegos en que se requiera? 8 2
3. .. Su habla es entendible? 0 10
4. ¢ Participa en actividades de grupo? 9 1
5. ¢ Participa voluntariamente en las actividades? 7 3
6. (Participa con entusiasmo y esmero en las 9 1

actividades?
7. ¢ Maneja adecuadamente movimientos finos? 3 7
8. :Muestra coherencia entre lo que dice y lo que hace? 6 4
9. ¢{Muestra afecto a sus compafieros con abrazo, 8 2
besos...?
10. | 4Se observa motivacion al momento de realizar 9 1




ANEXO 3 )
GRAFICAS GUIA DE OBSERVACION A NINOS

1. Sigue instrucciones cuando se le indica?

@asi-8

®|mNo-2

De los diez nifios de la muestra, 8 siguen instrucciones correctamente, mientras
gue dos de ellos se muestran distraidos y con falta de interés ante la clase
impartida.

2. Safta y corre en juegos en que se requiera?

ast-8
BNo2

Ocho de los diez nifios observados se desenvuelven adecuadamente en el area
motora saltando y corriendo en juegos y actividades requeridos por las
educadores, el resto permanece sentado, no le agrada participar o se la dificulta la
mobilidad.



3. Su habla es entendible?

El 100% de la muestra presenta dificultades en el habla; es poco fluida, no entendible y se
comunican por medio de gestos y balbuceo, sonidos cortos.

4. Participa en actividades de grupo?

oS 1

&No-1 |

De diez nifios observados, nueve participan activamente en actividades de grupo,
jugando, respondiendo, pintando, pegando, etc. El unico nifi que no participa,se mantiene
aislado, no interactua y se le dificulta la comunicacion con la educadora y comparieros de

clase.



5. Participa voluntariamente en las actividades?

Siete de diez nifios observados participan voluntariamente de actividades varias,
establecidas por las educadoras, a tres de ellos se necesita motivar y estimular
para participar de manera espontanea en las actividades.

6. Participa con entusiasmo y esmero en las actividades?

@si-9

B No-1

El 90% de la muestra observada participa con entusiasmo y esmero, mostrando
alegria, colaboracién y energia dentro de las actividades que se realizan, el 10%
restante se aisla, presenta llanto y resistencia a la participacion de actividades.



7. Maneja adecuadamente movimientos finos?

£35i-3

BNo-7

De diez nifios observados, tres manejan adecuadamente movimientos finos
como, movimiento de pinzas, uso de tijeras, etc. A los siete restantes se les
dificulta la motricidad fina.

8. Muestra coherencia entre lo que dice y lo que hace?

88i-6

ENo-4

Seis de diez nifios observados, muestra coherencia entre lo que dicen y llo que
hacen, los cuatro restantes muestran incoherencia en sus ideas.



9. Muestra afecto a sus compaiieros con abrazos, besos...

asi-8

BNo-2

El 80% de los nifios observados, muestra afectoa sus compafieros y educadoras
por medio de abrazos, besos, caricias y palabras afectivas. El 20% restante e
aisla, no interactua y no demuestra afectividad.

10. Se observa motivacion al momento de realizar actividades?

asie

@No-1

Nueve de diez nifios observados muestran motivacion al momento de realizar
actividades como por ejemplo: alegria, inquietud y de manera verbal. Elresto es
indiferente ante los est'mulos que la educadora presenta.



ANEXO 4

ESCALA DE DESARROLLO INTEGRAL
EDIN

Obijetivo:

Evaluar las areas del desarrolio psicomotor del nifio.
Determinar la edad de desarrolio del nifio.

Areas a evaluar con la escala:

Motora Gruesa

Motora Fina

Cognoscitiva

Socio Afectiva

Habitos de Salud y Nutricién

Este grafico de evaluacion se basa en la ubicacion del nifio dependiendo de
la edad cronolégica. Se busca en la casilla de edad y se evalia la conducta
propuesta, si la puede realizar se pasa a la casilla superior, si no la puede hacer

se le regresa una casilla o las necesarias hasta ubicar | que logra hacer.

Esto se realiza con cada area y se anota los meses o0 afios que aparecen
en la casilla.

Para calificar:

Se suman los meses o afios de cada area evaluada, se saca un gran total y

se promedia entre el niimero de area evaluadas (6)



Instrucciones para la evaluaciéon de un nino:

1. El grafico consiste en una serie de casetillas donde aparecen descritas las
conductas que ejecutan la mayoria de los nifios, desde su nacimiento hasta los 6
afios. En cada casetilla puede observarse también un punto central que servira

para trazar un grafico de desarrolio al finalizar la evaluacion.

2. Para evaluar a un nifio empiece por buscar la fase en que se le puede ubicar
segun su edad. En las casillas de lado encontrara las conductas que se espera
que el nino pueda realizar de acuerdo con su edad. Por ejemplo si el pequerio
tiene 3 afos y 2 meses, debera ser capaz de hacer todo lo que se describe en la
linea horizontal que se inicia en la fase 3-4afios.

3. Evalue al nifio area por area. Marque el grafico de desarrollo las conductas que
el nifio puede ejecutar y contintie evaluando las conductas correspondientes a esa
area en la edad posterior. Si también la puede hacer, marquela y pase a la edad
siguiente hasta que ya no pueda continuar.

4. Si el nifio no hace una de las conductas esperadas para su edad en un area de
desarrollo determinada evalie la conducta que se espera que realice en la edad
anterior. Si esta conducta tampoco es realizada continte evaluando las conductas
de edades anteriores hasta que logre realizar una. Marque con una X esa
conducta, esto quiere decir que el nifio en esa area determinada se encuentra

retrasado en su desarrolio.

5. En algunas casillas aparecen dos conductas esperadas. En tales casos se
espera que el nifio cumpla ambas accione para considerar que se encuentra
funcionando adecuadamente para su edad en esa area especificada. Si pude



ejecutar una conducta pero la otra no, evalte las conductas de la edad anterior tal

y como se describe en el puno 4.

6. Una vez ha terminado de valuar al nifio una ios puntos de las casillas que
corresponda a las conductas mas avanzadas que el nifio puede ejecutar en cada

area. Nos dara un perfil del proceso general del desarrollo del pequerio.

7. Finalmente escriba la edad real del nifio en la casilla donde termina el perfil, en

la columna “edad del nifio”.



NOMBRE:

EDAD: FECHA:
ESCALA DE DESARROLLO INTEGRAL EDIN (Gréfico)
FASE MOTORA GRUESA MOTORA FINA COGNOSCITIVA LENGUAJE SOCIO- HABITOS DE EDAD OBSERVACIONES
AFECTIVA SALUD/NUTRICION NINO
ANOS Salta abriendo y Apafia con una mano | Puede contarde? a Usa los verbos en Participa en No se orina en la cama
5-6 cerrando las piernas una bolsita de arroz. 10 objetos. pasado, presente actividades de por las noches.
y futuro. grupo.
4-5 Salta hacia atras por Toca con el pulgar los Dibuja una figura Emplea verbos en Gusta de juegos Cepilla sus dientes sin
imitacion demas dedos de la humana con 4 partes. pasado. competitivos. ayuda.
mano.,
3-4 Salta sobre un pie dos o Construye puentes Dice si un objetoes | Oracionesde7 a5 Dice su sexo. Se lava y seca la cara
mas veces. con 3 cubos. blando o duro. palabras. solo.
25-3 Se mantiene de pie con Ensarta cuentas en Coloca un cubo Usa algunos Dice su nombre. Avisa cuando quiere
los talones juntos. un cordén. encima y debajo de plurales. otinar o defecar.
un objeto.
2-25 Se para en un solo pie Construye una torre Sefiala 3 partes del Construye frases. | Comparte juegos y Colabora cuando se
con ayuda. de 4 a 6 cubos. cuerpo. juguetes. bafia.
15-2 Acostado boca arriba se | Construye torre de 2 Busca objetos Sigue dos 6rdenes Hace berrinche indica en forma verbal
pone de pie sin a 3 cubos por escondidos por el consecutivas. cuando no se le y no verbal que su
apoyarse. imitacion. examinador.(sin que da lo que quiere. pafial esté sucio.
el nifio haya visto
donde).
1-1.5 Da unos pasos solo. Hace garabatos Recupera objetos Dicede2 a6 Juega solo. Trata de usar la
tomando el lapiz con escondidos debajo palabras. Reconoce a los cuchara para comer.
toda la mano. del pafial y la taza. familiares.

MESES Se pone de pie Mete y saca cosas de Devuelve la bola. Dice algunas Acepta y entrega Bebe en taza
11-12 apoyandose. una taza. palabras cortas. la bola. derramando un poco.
10-11 Camina sostenido de Golpea un cubo Retiene dos cubos en Al escuchar la Se enoja cuando Duerme 7 o mas horas

una mano. contra otro. la mano al darle otro. palabra Adios, tratan de quitarle en la noche, sin
hace Adiés con la algln juguete. interrupcién.
mano.
9-10 Gatea. Coge cuerda con dos Jala el pafial para Responde a Repite actividad al | Intenta usar cucharay
dedos. alcanzar el objeto. érdenes simple de celebrar su plato.
gestos. actuacién.




Fase

MOTORA GRUESA MOTORA FINA COGNOSCITIVA LENGUAJE SOCIO- HABITOS SALUD Y EDAD OBSERVACIONES.
AFECTIVA NUTRICION NINO
8-9 Pasa de sentado a Toma un dulce con el | Quita el pafial y toma Suspende su Reacciona ante su | Demuestra preferencia
posicién de gateo. puigar y el indice. la bola escondida a actividad cuando imagen en el o rechazo por
su vista. se le dice No. espejo. alimentos.
7-8 Se para brevemente Toma gomita entre Busca objetos Usa gestos para Cambia de actitud Come del plato con
sostenido de manos. pulgar, indice y escondidos ante él. comunicar sus cuando llegan sus dedos.
medio. deseos. extrafios.
6-7 Se sienta si apoyo por Toma gomita con Recupera sonajero Combina silabas Disfruta jugando al | Sostiene pan, galietas
breves minutos. ‘pulgar y otros dedos. gue se le cae de la ma-ma, ta-ya. escondido. y los lleva a la boca.
mano.
5-6 Da vueltas de boca Coge el objeto que se Sigue con la mirada Emite sonidos Explora la cara de Empieza a masticar
abajo a boca arriba. le pone frente a él momentaneamente mientras juega la madre con la alimentos.
los objetos que deja solo. vista y manos.
caer.
4-5 Sentado con apoyo Intenta coger los Observa un objeto Emite sonidos Serie a Acepta semisdlidos.
cabeza firme. objetos si lograrlo. antes de meterlo a la repetidamente P, | carcajadas cuando
boca. M,B, G se rie con otfra
persona.
3-4 Se vuelve parcialmente. Mantiene las manos Sigue con la mirada Emite sonidos de Mira sus manos, Se alimenta con leche.
abiertas. lo que se desplaza vocales. E,U. juega con ellas,
en movimientos las lleva a la boca.
circulares.
2-3 Al sentarlos, cabeza Rasca los objetos que Mueve cabeza en Responde con Sonrisa social. Se alimenta con leche
erecta unos segundos. toca. busca de sonido. balbuceos en exclusivamente.
situaciones
placenteras.
1-2 Boca abajo alza la Aprieta fuertemente Sigue objetos con la Emite sonidos. Rostro poco Se alimenta con leche
barbilla y mueve la un objeto y lo deja mirada. expresivo. exclusivamente.
cabeza hacia los lados. caer.
0-1 Succion palmar, plantar. Manos fuertemente Fija mirada en Busca sonidos. Se calma at Se alimenta con leche

Marcha automotora.

cerradas.

sohajero.

alzarlo y hablarle.

exclusivamente.




ANEXO 5

ESCALA DE DESARROLLO EDIN

NINO 1
Edad Cronologica 6 ailos 3 meses.
Edad de Desarrollo1 aiio 1 mes

5 - 6 aios
4 - 5 afios
3-4anos
2.5 - 3afios X

2 - 2.5 afios X
1.5 - 2 afios
1- 1.5 afios X
11 - 12 meses
10 - 11 meses X
9 — 10 meses
8 - 9 meses
7 - 8 meses X
6 - 7 meses
5 - 6 meses
4 - 5 meses
3 -4 meses X
2 - 3meses

1 - 2 meses

0 -1 meses
FASE M.G.| MF. {COG. | LEN. | S Aj{H S.N.

Nifio con una edad cronoldgica de 6 afos 3 meses, se ubica en el area
motor gruesa en el rango de 2.5 a 3 afios, en area motor fina de 1 a 1.5 aiios de
desarrollo, en area cognoscitiva, en 10 a 11 meses, en el area de lenguaje de 7 a
8 meses, en area socio afectiva de 3 a 4 meses y en el area de habitos de salud y
nutricién en el rango de 2 a 2.5 afos. Promediando las areas evaluadas, se ubica
al niflo en una edad de desarrolio de 1 afio 1 mes.



ANEXO 6

NINO 2,
Edad Cronoldgica 3 aiios.
Edad de Desarrollo 2 aiios 1 mes

5 - 6 afios
4 - 5 afios
3 - 4 afios X
2.5 - 3 afios
2- 2.5 afios X
1.5 - 2 afios X X X
1- 1.5 afios X
11 - 12 meses
10 - 11 meses
9 — 10 meses
8 - 9 meses
7 - 8 meses
6 - 7 meses
5 - 6 meses
4 - 5 meses
3 -4 meses
2 - 3 meses
1-2 meses
0 -1 meses
FASE M.G. | M.F. |COG. { LEN. | S.A | H.S.N.

Nifio con una edad cronolégica de 3 afios, se ubica en el area motor gruesa
en el rango de 1.5 a 2 afos, en area motor fina de 3 a 4 afos de desarrollo, en
area cognoscitiva, en 1 a 1.5 afos, en el area de lenguaje de 1.5 a 2 afios, en area
socio afectiva de 1.5 a 2 afios y en el area de habitos de salud y nutricion en el
rango de 2 a 2.5 anos. Promediando las areas evaluadas, se ubica al nifio en una
edad de desarrollo de 2 afios 1 mes.



ANEXO 7

NINO 3
Edad Cronolodgica 6 aiios
Edad de Desarrollo 3 aiios 5 meses

5 - 6 afios X
4 -5 afios X

3 - 4 aiios X

2.5 - 3 afios
2 - 2.5 aiios X X
1.5 - 2 afios X

1-1.5adnos
11 - 12 meses
10 - 11 meses
9 — 10 meses
8 - 9 meses

7 - 8 meses
6 - 7 meses
5 - 6 meses

4 - 5 meses

3 - 4 meses

2 - 3 meses
1-2 meses
0 -1 meses

FASE M.G.|MF. |COG. | LEN. | S A|H.S.N.

Nifio con una edad cronologica de 6 arios, se ubica en el area motor gruesa
en el rango de 4 a 5 arios, en area motor fina de 3 a 4 afos de desarrollo, en area
cognoscitiva, en 2 a 2.5 afos, en el area de lenguaje de 1.5 a 2 afios, en area
socio afectiva de 5 a 6 afos y en el area de habitos de salud y nutricion en el
rango de 2 a 2.5 anos. Promediando las areas evaluadas, se ubica al nifo en una
edad de desarrollo de 3 aios 5 meses.



ANEXO 8

NINA 4
Edad Cronologica 3 aiios, 5 meses
Edad de Desarrollo 2 aios

5 - 6 afios
4 - 5 afios
3 -4 arios X
2.5 - 3 aiios
2 - 2.5 afos X X X
1.5 - 2 afios X

1- 1.5 aflos
11 - 12 meses
10 - 11 meses X
8 — 10 meses
8 - 9 meses

7 - 8 meses
6 - 7 meses
5 - 6 meses
4 - 5 meses
3 -4 meses
2 - 3 meses
1-2 meses
0 -1 meses
FASE M.G. [M.F.|COG. { LEN. { S.A| H.S.N.

Nifia con una edad cronologica de 3 afios 5 meses, se ubica en el area
motor gruesa en el rango de 2 a 2.5 afios, en area motor fina de 3 a 4 afos de
desarrollo, en area cognoscitiva, en 1.5 a 2 afios, en el area de lenguaje de 10 a
11 meses, en area socio afectiva de 2 a 2.5 afios y en el area de habitos de salud
y nutricién en el rango de 2 a 2.5 afnos. Promediando las areas evaluadas, se
ubica a la nifia en una edad de desarrollo de 2 afnos.



ANEXO 9

NINA 5
Edad Cronologica 3 aios 10 meses
Edad de Desarrollo 2 aiios 8 meses

5 - 6 afios
4 - 5 aiios
3 - 4 afios
2.5- 3 afios X
2-2.5 aos X X X
1.5- 2 anos
1-1.5afhos X

11 - 12 meses X
10 - 11 meses
9 — 10 meses
8 - 9 meses

7 - 8 meses
6 - 7 meses
5 - 6 meses
4 - 5 meses
3 -4 meses
2 - 3meses
1-2 meses

0 -1 meses
FASE M.G. {|MF.|COG.|IEN. | S.A{ H S.N.

Nifia con una edad cronologica de 3 afios 10 meses, se ubica en el area
motor gruesa en el rango de 2 a 2.5 afios, en area motor fina de 2 A 2.5 aiios de
desarrollo, en area cognoscitiva, en 1 a 1.5 afios, en el area de lenguaje de 11 a
12 meses, en area socio afectiva de 2 a 2.5 aios y en el area de habitos de saiud
y nutricion en el rango de 2.5 a 3 afos. Promediando las areas evaluadas, se
ubica a la nifia en una edad de desarrolio de 2 afios 8 meses.



ANEXO 10

NINO 6,
Edad Cronolégica 2 afios 3 meses
2 afios 4 meses

5 - 6 aifos
4 - b afios
3 - 4 aiios
2.5 - 3 afios X X
2 - 2.5 aiios X X

1.5 - 2 afios X X

1 - 1.5 aios
11 - 12 meses
10 - 11 meses
9— 10 meses
8 - 9 meses

7 - 8 meses
6 - 7 meses
5 - 6 meses

4 - 5 meses

3 -4 meses

2 - 3 meses
1-2 meses
0 -1 meses

FASE MG [|MF. [COG. {LEN. { S A|H.S.N.

Nifio con una edad cronolégica de 2 anos 3 meses, se ubica en el area
motor gruesa en el rango de 2 a 2.5 aiios, en area motor fina de 2.5 a 3 afios de
desarrollo, en area cognoscitiva, en 1.5 a 2 afios, en el area de lenguajede 1.5a 2
anos, en area socio afectiva de 2 a 2.5 aflos y en el area de habitos de salud y
nutricién en el rango de 2.5 a 3 anos. Promediando las areas evaluadas, se ubica
al nifio en una edad de desarrollo de 2 afos 4 meses; dentro de su edad normal
de desarrollo.



ANEXO 11

NINO 7
Edad Cronologica 4 aiios
Edad de Desarrollo 3 afios 3 meses

5 — 6 afios
4 — 5 aiios X

3 — 4 aiios X X
2.5- 3 aiios X

2- 2.5 aiios X

1.5 - 2 aios X

1-1.5aios
11- 12 meses
10 - 11 meses
9— 10 meses
8 - 9 meses
7 — 8 meses
6 — 7 meses

5 — 6 meses
4 - 5 meses
3 —4 meses
2 — 3 meses
1-—2 meses
0 -1 meses
FASE M. G |M.F. |COG.{LEN. | SSAjH.S.N

Nifio con una edad cronoiégica de 4 afios, se ubica en el area motor gruesa
en el rango de 4 a 5 afios, en area motor fina de 3 a 4 afios de desarrollo, en area
cognoscitiva, en 2 a 2.5 afios, en el area de lenguaje de 1.5 a 2 arios, en area
socio afectiva de 2.5 a 3 afos y en el area de habitos de salud y nutricion en el
rango de 3 a 4 afos. Promediando las areas evaluadas, se ubica al nifio en una
edad de desarrollo de 3 aiftos 3 meses.



ANEXO 12

NINO 8
Edad Cronologica 6 afios 8 meses
Edad de Desarrollo 4 afios 1 mes

5 - 6 afios X X
4 -5 afios
3 - 4 afios X
2.5- 3 afios X

2 - 2.5 afios X

1.5 - 2 aios
1- 1.5 aiios X
11- 12 meses
10 - 11 meses
9 — 10 meses
8 - 9 meses

7 - 8 meses

6 - 7 meses

5 - 6 meses

4 - 5 meses

3 -4 meses

2 - 3 meses

1 -2 meses

0 -1 meses
FASE MG . |MF.|COG. | LEN. | SSA| H S N

Niflo con una edad cronolégica de 6 afios 8 meses, se ubica en el area
motor gruesa en el rango de 5 a 6 afios, en area motor fina de 5 a 6 afios de
desarrollo, en area cognoscitiva, en 2 a 2.5 afios, en el areade lenguajede 1a 1.6
afos, en area socio afectiva de 2.5 a 3 afos y en el area de habitos de salud y
nutricion en el rango de 3 a 4 anos. Promediando las areas evaluadas, se ubica al
nifio en una edad de desarrollo de 4 afios 1 mes.



ANEXO 14

NINO 10
Edad Cronologica 6 ainos 10 meses
Edad de Desarrollo 4 afios 8 meses

5 - 6 afios X X X
4 - 5 afios
3 - 4 afios
2.5 - 3 aftos X
2-2.5afios X
1.5 - 2 afios
1- 1.5 afios X
11 - 12 meses
10 - 11 meses
9— 10 meses
8 - 9 meses
7 - 8 meses
6 - 7 meses
5 - 6 meses
4 - 5 meses
3 -4 meses
2 - 3 meses
1-2 meses
0 -1 meses
FASE M.G. [ M.F. [COG. | LEN. | S AjH S.N.

Nifio con una edad cronologica de 6 arios 10 meses, se ubica en el area
motor gruesa en el rango de 5 a 6 afos, en area motor fina de 5 a 6 afios de
desarrollo, en area cognoscitiva, en 2 a 2.5 afios, en el areade lenguajede 1a 1.5
afios, en area socio afectiva de 2.5 a 3 afos y en el area de habitos de salud y
nutricion en el rango de 5 a 6 afios. Promediando las areas evaluadas, se ubica al
nifio en una edad de desarrollo de 4 afios 8 meses.



ANEXO 15

«ACEPTACION DE LOS PADRES DE NINOS CON SINDROME DOWN Y SU
RELACION CON EL NIVEL DE DESARROLLO”

ENTREVISTA A PAPAS

INSTRUCCIONES: Por favor marque con una X y especifique su respuesta.

1. ¢En que rango de edad se encuentra su hijo?

1-3 anos 4-5 anos 6-7 anos

2. ¢Brinda usted apoyo a su hijo?

Si NO

¢ De qué manera?

3. ¢Participa usted en las actividades de la Clinica a la que su hijo asiste?

Sl NO

4. ;Muestra usted afecto a su hijo?

Sl NO

¢De qué manera?:




5. ¢Participa su hijo de actividades familiares?

Sl NO

¢éDe qué manera?

6. ¢Su hijo es tomado en cuenta en las decisiones familiares?

St NO

¢ De qué manera?

7. ¢Utiliza usted un momento del dia para hablar o compartir con su hijo?

Si NO

8. ¢Asiste usted con su hijo a actividades sociales (pifiatas, fiestas, comidas,
servicios religiosos, etc.) fuera de su ambito familiar ?

Si NO

9. ¢Cual fue su reaccion al saber del nacimiento de su hijo?

10. ¢ De qué manera buscé ayuda después del nacimiento de su hijo?




RESUMEN

La relacion padre e hijo no sélo contribuye a la construccién de una vida digna
para el nifio, sino también puede potencializar las capacidades en todas las areas del
desarrollo, como en las actitudes que deben poseer los padres, asi también contribuir a

la plena satisfaccion de las necesidades de ambos.

El titulo del estudio es “Aceptacion de los padres de nifios con Sindrome de
Down y su relacion con el nivel de desarrollo”. El propésito de la investigacion fue
determinar si la aceptacion de los padres de nifios con Sindrome de Down influye de
alguna manera en el desamollo integral de su hijo, asi como determinar los factores que

propician la aceptacion.

Los instrumentos utilizados para la recoleccion de datos son: una guia
estructurada de observacion aplicada dentro del sal6n a los nifios, un cuestionario
dirigido a los padres para identificar el grado de aceptacion que tienen hacia su hijo, la
Escala de Desarrollo Integral -EDIN- que se utilizd para conocer el nivel de desarrollo
alcanzado al momento de realizar el estudio. El analisis de la informacién permite
concluir que todos los nifios con Sindrome de Down participantes en la investigacion en
los que la familia les ha hecho participes de las actividades familiares y sociales ,
muestran un desarrollo adecuado en habilidades y destrezas de la vida diaria y
socialmente se adaptan de una manera correcta.

Durante el tiempo que asistimos a la Asociacion Guatemaiteca para el Sindrome
de Down contamos con la ayuda de las maestras y de !é directora, como también de los
nifios y de sus padres, luego de la observacion, aplicacion de la escala, entrevista con
los padres y de obtener los resultados, dirigimos un taller para los padres de familia,
enfatizando siempre el tema de la aceptacion en nifios con Sindrome de Down y su
importancia.
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