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PROLOGO

Errbneamente creemos que todas las personas con Sindrome de Down son
incapaces de jugar un rol importante en nuestra sociedad, de tener un trabajo o recibir
atencion de ellos. En paises desarrollados estas personas juegan un rol social y se les
adapta una actividad que se ajuste a sus capacidades o ausencia de las mismas. Nada
tiene que ver la implicacién genética y sus deficiencias mentales con el hecho de ser (til
en una familia, en una sociedad o simplemente ser capaz de realizar actividades por uno
mismo. La mente es el Gnico limite que tienen los humanos y cuando se nos limita desde
la infancia es aun més dificil ser una persona auténoma. Definitivamente no todos
tenemos las mismas capacidades y habilidades, las personas con discapacidades fisicas
pueden realizar una u otra actividad de una forma mas lenta por si solos o con ayuda

tecnoldgica, siempre y cuando les brinde oportunidad de realizarlas.

Afortunadamente existe la educacion especial para poder brindar ayuda
psicolégica individualmente al nifio Sindrome de Down y esta disciplina toma en cuenta
las relaciones sociales y familiares para favorecer el crecimiento personal del mismo.
Deberia existir un programa de incorporacion social para cada una de las personas con
sindromes genéticos, donde se cumplan objetivos sociales que ayuden a estas personas

a cumplir su rol en la vida.

La autonomia es uno de los factores principales para lograr la individualidad en el
ser humano, por lo que considero que la investigacion puede tener una repercusion
importante para el inicio de estudios posteriores y toma de conductas importantes a nivel

Nacional.

Dr. Jorge Federico Ramirez Sierra

Médico y Cirujano.



RESUMEN

En Guatemala existen miles de nifios con Sindrome de Down los cuales se ven
sobreprotegidos por sus padres bajo el concepto de requerir un cuidado extremo, dando
cabida a la sobreproteccion y disminucion en la formacién de autonomia. Considerando
que el impacto personal y psicolégico que ocasiona en los padres el tener un hijo con
problemas genéticos provoca un sin fin de razones justificables que inducen a brindarles
sobreproteccién a sus hijos y del mismo modo ocasionar disminucién en la formacién de
la autonomia. Todo ello impacta en el desarrollo social y personal de los nifios que no

logran ser autbnomos.

Se realizaron entrevistas a los padres de familia de los nifios con Sindrome de
Down que se encuentran en el Instituto Neurolégico sobre los sentimientos que provocan
sobreproteccion y se cuestiond sobre las actividades que los nifios realizaban solos o con
ayuda de sus padres, al mismo tiempo se realizo una tabla de cotejo con los maestros
involucrados en la educacién de los nifios para determinar el grado de autonomia qué
tenian. Se observé a los nifios dentro del instituto y se determino que la mayoria de los
padres tiende a sobreproteger a sus hijos por presentar sentimientos de culpa, pesar,
miedo y frustracion entre otras. Se logré determinar que todos los nifios con Sindrome de
Down reciben sobreproteccién de los padres y la mayoria de ellos no logran alcanzar

autonomia en comparacién con otros nifios de su edad que carecen del sindrome.

Se determino que la sobreproteccion no favorece al desarrollo de la autonomia, los
sentimientos que experimentan los padres ademéas de las actitudes protectoras
determinan disminucion en la autonomia de los nifios con Sindrome de Down aunque la

mayoria de ellos tenga la capacidad de hacerlo.
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En Guatemala existen miles de nifios con Sindrome de Down, éste puede ser de
origen ambiental, genético, infeccioso o fisicamente traumético. Estos nifios con afectados
por este sindrome se ven sobreprotegidos por sus padres bajo el concepto de requerir un
cuidado extremo, dando cabida a la sobreproteccion y disminucion en la formacién de
autonomia. Considerando que el impacto personal y psicolégico que ocasiona en los
padres el tener un hijo con problemas genéticos provoca un sin fin de razones justificables
gue inducen a brindarles sobreproteccion a sus hijos y del mismo modo ocasionar
disminucion en la formacién de la autonomia. Todo ello impacta en el desarrollo social y

personal de los nifios que no logran ser autbnomos.

Se realizaron entrevistas a los padres de familia de los nifios con Sindrome de
Down que se encuentran en el Instituto Neurolégico sobre los sentimientos que provocan
sobreproteccion y se cuestiond sobre las actividades que los nifios realizan solos o con
ayuda de sus padres, al mismo tiempo se realizo una tabla de cotejo con los maestros
involucrados en la educacion de los nifios para determinar el grado de autonomia qué
tienen. Se observé a los nifios dentro del instituto y se determino que la mayoria de los
padres tiende a sobreproteger a sus hijos por presentar sentimientos de culpa, pesar,
miedo y frustracion entre otras. Se logré determinar que todos los nifios con Sindrome de
Down reciben sobreproteccién de los padres y la mayoria de ellos no logran alcanzar

autonomia en comparacién con otros nifios de su edad que carecen del sindrome.

Se determino que la sobreproteccion no favorece al desarrollo de la autonomia, los
sentimientos que experimentan los padres ademés de las actitudes protectoras
determinan disminucion en la autonomia de los nifios con Sindrome de Down aunque la

mayoria de ellos tenga la capacidad de hacerlo.



INTRODUCCION

En Guatemala existen miles de nifios con Sindrome de Down, algunos tienen
retraso del desarrollo y en otros retraso psicomotor o ambas deficiencias. Un nifio con
estas caracteristicas tiende a ser sobreprotegido, de aqui nace la inquietud acerca del

impacto que la sobreproteccion causa en estos nifios.

En la presente investigacion se pretende indagar aquellos puntos importantes
relacionados con la sobreproteccién, especificamente ésta, en los padres o educadores
de nifios con Sindrome de Down. Asi como describir los habitos adquiridos por ésta
poblacion y como estos influyen en el desarrollo social del nifio, la forma de cuidarlos,
etc., ya que el manejo adecuado de estos aspectos de la vida diaria contribuye en el
desarrollo la autonomia, no olvidando asi las caracteristicas especiales que tienen cada

uno de ellos.

Es de suma importancia que estos nifios desarrollen autonomia y en la medida en

qgue logren su integracion social manifestaran avances significativos en su desarrollo.

Las capacidades que estos nifios poseen son minimas, y lo que pueden aprender

es enriquecedor para su desenvolvimiento personal y social.

En lo tedrico se hard un estudio basado en varios pensadores entre los
cuales destacan: Comellas, y la relacion con los habitos de autonomia. Por su parte
Dolto, con su enfoque en trastornos de la infancia, y por ultimo pero no menos
importante Milagros, con un tema fundamental para nuestra investigacion como lo es la

estimulacion temprana para nifios con Sindrome de Down, entre otros.

El objetivo principal de este estudio es determinar la influencia de la

sobreproteccion en el desarrollo de la autonomia en nifios con Sindrome de Down.



1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y MARCO TEORICO

1.1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los nifios con Sindrome de Down se ven sumamente afectados en su autonomia,
debido a la sobreproteccién que los padres ejercen sobre ellos, lo cual trae como

consecuencia gue no tengan un desarrollo 6ptimo en la sociedad.

El objetivo es analizar porque estos nifios no pueden desenvolverse por si
mismos, observando que otros nifios con el mismo problema lo pueden realizar con una

mayor facilidad.

Una condicion favorable es que estos nifios conviven con otros. Sin embargo los
padres son temerosos. Tienden a hacer por los nifios y a restringir sus potencialidades.

Impidiendo asi su autonomia.

Debemos empezar por crear conciencia en los padres de que la sobreproteccion

no es conveniente.

Las relaciones sociales en estos nifios se ven afectadas, es por eso que se desea
concientizar a padres y familia en general, sobre la importancia de lograr en el nifio

indiferencia a pesar de su discapacidad.



1.1.2. MARCO TEORICO
1.1.2.1. RETRASO MENTAL EN NINOS CON SINDROME DE DOWN

Desde la descripcién basica del mongolismo, por el médico ingles Langdon Down,
en 1866, este sindrome ha sido uno de los mas discutidos, mas investigados y mas

controvertidos, en el campo del retraso mental.

Los modelos biomédicos y socioculturales representan los dos principales
enfoques a la definicién conceptual del retraso mental. Los partidarios en Estados Unidos
y URSS insisten en la presencia de cambios basicos en el cerebro como sine qua non del
diagnostico de retraso mental. Por otra parte, los partidarios del segundo modelo
acentlan la actividad social y la adaptacion general a las normas aceptadas. Cada uno de

estos enfoques tiene muchas ramificaciones que complican alin mas la cuestion.

El trastorno cerebral puede ser considerado como una lesiébn anatémica
demostrable, una alteracion de los constituyentes basicos del tejido cerebral, un trastorno
del desarrollo (mielogénesis defectuuosa, estados migratorios gliales-neuronales,
defectuosas conexiones axodendriticas), una alteracion metabdlica de la célula nerviosa,
menor capacidad de transmision de impulso interneuronal o una combinacién de todos

estos factores.

No hay una técnica directa para la valoracién directa de la inteligencia o el
potencial intelectual, como tampoco hay una correlacion del potencial intelectual con el
trastorno anatomico y funcional del sistema nervioso central. Por ello es inutil considerar
con nuestros actuales conocimientos, al retraso mental como un marco de referencia
unidimensional. Mas bien debe ser considerado como un fendmeno multidimensional que
supone la interrelacion de los aspectos fisioldgicos, psicol6gicos, médicos, educativo y

social de la actividad y conducta humana. (Freedman 1982:1295).

En el Sindrome de Down, el retraso mental esta vinculado a otras enfermedades

tales como problemas del corazén, enfermedades respiratorias, entre otras.



Pero su caracteristica principal es la limitacién de la inteligencia, desde la nifiez
hasta la edad adulta y su muerte. Son una serie de discapacidades adaptativas
relacionadas con las habilidades para cuidar de si mismo la autonomia personal, el

aprendizaje o el relacionarse con otras personas (Papalia, 2001:79).
1.1.2.2. CARACTERISTICAS DEL RETRASO MENTAL

El término retraso mental abarca una variedad de trastornos y una amplia escala
del funcionamiento intelectual, evoca imagenes de oscuridad, abstraidos del mundo que

les rodea.

El retraso mental puede ser de origen ambiental, genético, infeccioso o fisicamente
traumatico. La persona retrasada puede mantenerse en un trabajo, tener contactos
sociales, vivir en su propio apartamento; o bien puede estar interno en alguna institucion

dependiendo del nivel de retraso que el mismo tenga.

Las personas mentalmente retrasadas, al igual que los psicéticos , siempre han
estado entre nosotros, aunque existen menos referencias histéricas del retraso que de la
psicosis. Una de las razones puede ser que en las sociedades menos complejas una
persona con estas caracteristicas pueda comportarse en forma adecuada, con menos
habilidad intelectual que lo que demandan hoy en dia ciertas sociedades. Las personas
gue pudieran identificarse en la actualidad como mentalmente deficientes, en alguna
ocasion fueron trabajadores o amas de casa satisfactorios. En aquellos dias quiza solo las

personas mas gravemente retrasadas eran conocidas como tales

El dafio cerebral debido a lesién traumatica o a dafio congénito o genético, en
ocasiones da como resultado el retraso mental solo y, en ocasiones el retraso mental
acompafiado por otros sintomas de dafio cerebral, como la perdida de coordinacion y

control motor, ataques epilépticos o pérdidas sensoriales.
El retraso mental cuenta con tres componentes esenciales:

Un funcionamiento intelectual significativamente inferior al promedio, una conducta

adaptativa deficitaria y una edad de inicio precoz:

a). Funcionamiento intelectual significativamente inferior al promedio. El coeficiente de

inteligencia (Cl) debe ser menor o igual a 70-75 puntos



b). Conducta adaptativa deficitaria. Se aprecia un notable déficit en la capacidad del

individuo para adaptarse a las demandas diarias del entorno.

c). Edad de inicio precoz. Anterior a los 18 afios (Siliezar, 2003: 3-4).

En la actualidad, el retraso mental es considerado como resultado de la interaccion
de rasgos fisiol6gicos, psicoldgicos, educativos y sociales de la actividad y la conducta

humana.
1.1.2.3. NIVELES DEL RETRASO MENTAL

Leve: Este se caracteriza por que los individuos poseen un Cl de 50-55 a 70, en el
cual puede desarrollar habilidades sociales y comunicativas; retraso minimo en &reas
sensoriomotoras; a menudo no distinguido de los sujetos normales hasta una edad

posterior.

Moderado: Poseen un Cl de 35-40 y 50-55, Puede hablar o aprehender a
comunicarse; baja conciencia social; buen desarrollo motor; se beneficia de instrucciones

en autoayuda ; puede tratarse con supervision moderada.

Grave: Un CI por debajo de 20-25 a 35-40, Este se caracteriza por un escaso
desarrollo motor; poco lenguaje; generalmente incapaz de beneficiarse de instruccion en

autoayuda; escasas o nulas posibilidades de comunicacion

Profundo: Poseen un CI por debajo de 20-25, este se caracteriza por ser el de
mayor magnitud, no tiene las minimas capacidades de actividades sensoriomotoras;

necesita cuidados (Siliezar, 2003:3).

Las personas que padecen Sindrome de Down, son personas que tienen mayor
dificultad para adaptarse a la sociedad, debido a que su coeficiente intelectual es mas

bajo que las personas que no padecen de este Sindrome.
1.1.2.4. CAUSAS DEL RETRASO MENTAL

Los errores innatos del metabolismo han llamado la atencién de investigadores y

médicos, que superan con mucho su frecuencia relativa. El total de todos los efectos



metabdlicos  conocidos explican probablemente sélo una minoria de los retrasos
mentales, pero las lecciones aprehendidas del estudio de estos trastornos apunta a unas

amplias posibilidades diagnésticas, terapéuticas y preventivas.

Buscar una causa sirve para identificar posibles complicaciones asociadas a
distintas formas del retraso mental, por ejemplo, los nifios con Sindrome de Down

presentan un alto riego de padecer mal formaciones cardiacas.

Por otro lado, la aparicion de nuevos casos en la familia puede ayudar a tomar
diferentes precauciones especialmente aquellos sindromes de causa genética y

hereditaria.

Causas por trastorno genético, en las alteraciones cromosoémicas en nifilos con
Sindrome de Down, los rasgos clinicos y complicaciones son: Hipotonia, fisura palpebral,
nariz chata, pasividad, dependencia, hiperactividad en la infancia, testarudez, retraso

mental entre ligero y grave (Siliezar,2003:8).

1.2. ANORMALIDADES CROMOSOMATICAS

El ser humano tiene cuarenta y seis cromosomas (veintitrés de cada progenitor).
Dos de ellos son los que determinan el sexo: el cromosoma Y, heredado siempre del
padre, y que determina el sexo masculino, y el cromosoma X. Los cromosomas pueden
sufrir alteraciones o mutaciones (por ejemplo, tener un cromosomas de mas). Los mas
frecuentes son trisomia 21 o Sindrome de Down la causa genética de retraso mental mas

frecuente.

La trisomia 21 (Sindrome de Down), se describe como el desarrollo fisico y mental
retrasado, se observan varias anormalidades fisicas, se pronostica por lo general en las

personas afectadas una edad de vida de 55 a 60 afios.

Algunas de estas anormalidades son heredadas, otras son el resultado de
accidentes durante el desarrollo prenatal y no es probable que se repita en la misma

familia.

El sindrome de Down, es el responsable de casi un tercio de todos los casos de

retardo mental, de moderado a severo.
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La condicibn también se llama trisomia-21 debido a la presencia de un
cromosoma 21 adicional o la traslocacion de parte del cromosoma 21 sobre otro
cromosoma. La caracteristica fisica mas obvia asociada con la enfermedad es la caida de
la piel del parpado en las esquinas interiores de los ojos. Otros signos son cabezas
pequefias, nariz chata, lengua gruesa, retardo motor y deficiencias en el corazdn, tracto

gastrointestinal, ojos y oidos.

Mas de 90% de los casos del sindrome de Down se originan por un error en la
distribucién genética durante el desarrollo del 6vulo, el espermatozoide o el cigoto (uno de
los dos gemelos idénticos pueden tener el desorden ya que se pudo presentar un

accidente en el desarrollo de uno de ellos) (Siliezar, 2003:3).

Alrededor de uno de cada 700 bebes que nacen vivos tiene sindrome de Down. El
riesgo aumenta a mayor edad de los padres; las oportunidades se incrementa de uno de
cada 2000 nacimientos entre madres de 25 afios, a 0 uno de cada cuarenta para mujeres

de mas 45 afos.

El riesgo también aumenta con la edad del padre especialmente con hombres

mayores de 50 afos (Papalia, 2001:79).

El Sindrome de Down esta asociado genéticamente a la enfermedad de Alzheimer
(EA) los trabajos sobre la localizacién del gen responsable de la EA estan todavia
incompletos, pero datos preliminares han identificado al cromosoma 21 como el mayor

implicado.

Segun ciertas investigaciones, el sindrome de Down es mas comun en familias

donde hay personas con EA.
1.3. EL ROL

Cuando se habla de rol, nos referimos al papel que asume cada persona en
determinada situacién, ya sea en su hogar, en el trabajo, con sus amigos, etc. Este mismo

debe ser asumido con responsabilidad.
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1.3.1. SER PADRES Y COMO ASUMIR ESTE ROL

Los padres de familia tienen una gran responsabilidad en la formacién y en la
educcién de sus hijos pues los hijos son el reflejo de los padres, porque son ellos quienes
moldean muchos aspectos de su personalidad y pueden bloguear o facilitar su
independencia.

Es preciso mencionar, que cada integrante de la familia asume un rol diferente. En
las familias donde existe un integrante con este sindrome, se manifiesta un fenémeno
peculiar, el cual caracteriza a la mujer por convertirse en ama de casa, debido al cuidado
y tiempo que necesitan los nifios. Por su parte el padre toma el rol de trabajar y llevar el
sustento a su hogar.

El papel de la madre es indispensable para todo el desarrollo emocional y social
del nifio desde su nacimiento hasta la edad adulta, y en especial con estos nifios.

La relacion madre e hijo es la base sobre la cual se establecen las demas
relaciones, porque si se carece del amor de la madre o de tutor, le sera dificil mostrar sus
sentimientos.

A lo largo de la historia, el padre ha sido visto como la figura fuerte y protectora, el
guia, la autoridad y como el proveedor de la familia. Pero al mismo tiempo, como una
persona mas bien ausente, y un poco lejana, temida y respetada, dando la imagen de que

la ternura y cercania no son parte de su papel.

Que los hombres no lloran ni son sensibles son expresiones caracteristicas. A
medida que la sociedad ha ido cambiando, las familias se han hecho mas chicas, y el rol
de hombres y mujeres se ha transformado, a variado este papel de "el fuerte”, el cual es
una labor exigente; nadie puede ser fuerte y protector todo al tiempo; cada uno tiene sus
debilidades, y cuando se pretende no tenerlas es a costa de un empobrecimiento de
muchas experiencias dignas de vivirse. Por otra parte, a medida que las parejas jévenes
buscan independencia, quieren vivir solas, o se van a otra ciudad, por lo que hay menos
abuelos, tias y otros familiares participando en el diario vivir, lo que ha llevado al hombre a
incorporarse cada vez mas a la rutina doméstica y a compartir con su mujer ciertas
actividades que antes no compartia. Los padres han ido colaborando poco a poco dentro

de la casay el cuidado de los nifios (tipos de familia, s.p.).
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Algunos padres, asumen responsabilidad en el desarrollo y el cuidado de los hijos,
no solamente aportan lo econdmico sino que también se preocupan por el bienestar
psicolégico de sus hijos también contribuyen en las tareas del cuidado de los mismos.
Esto ayuda a crear un ambiente favorable en la emocionalidad del nifio y de la madre
favoreciendo asi las relaciones familiares. Existen también quienes no lo hacen, lo cual no
favorece en el crecimiento familiar, creen que su rol se limita solamente a la aportacion
econémica.

1.3.2. EL ROL DE LOS PADRES DE HIJOS CON NECESIDADES ESPECIALES

El nifio con Sindrome de Down, supone desadecuacion en una cultura que le es
extrafia, son necesarias actividades de habilitacion social, que le permitan vivir con sus

diferencias sin ser personas diferentes en el conjunto social.

Estos nifios se caracterizan por tener un déficit en el cuidado de si mismos, asi
como el realizar tareas domesticas, socializar, tener autocontrol, cuidar de su saludy
su seguridad, debido a que el desarrollo de estos nifios es mas lento, su inteligencia, su
capacidad de comunicarse, sus habilidades motoras, su entorno familiar y social son

diferentes. Se necesita de mucha paciencia y amor para poder salir adelante.

El nifio desde su nacimiento comienza a desarrollar rapidamente y sufre
diferentes cambios que son significativos para su vida. Cabe mencionar que cuando un
nifio nace con estas caracteristicas tiende a ser éste mismo desarrollo méas lento en

relacion a otros nifos.

Segun Gessell el inerme bebé se yergue sobre sus dos pies y ya anda y explora y
lo escudrifia todo. Se ha convertido en un individuo complejo, capaz de emociones
diversas, de relampagos de lucidez y de largos y tenaces esfuerzos. Al afio de edad, se
personalidad y sus aptitudes diversificadas son el producto de una época de crecimiento

en extremo veloz (Gesell,1969:15).

Por otro lado Zardel, argumenta que EIl recién nacido presenta un sistema
nervioso que cuenta con recursos ya formados, que le permiten reaccionar ante todos los
estimulos externos. De esta forma queda garantizada desde las etapas mas tempranas

de la vida la unidad entre el organismo y el medio, entre lo externo y lo interno.



13

Agrega que, el periodo de maduraciéon postnatal en el ser humano tiene como
principal caracteristica la extrema sensibilidad de la organizacién de la corteza cerebral a

las condiciones del medio ambiente fisico, social y cultural.

De ahi que sea logico pensar que durante ese periodo son optimistas las
posibilidades del aprendizaje, y que los estimulos que se den en ese momento son
fundamentales para la formacion de estructuras que resultan esenciales para el desarrollo
futuro. El periodo de lactancia y la infancia temprana, se producen importantes
adquisiciones y formaciones, tanto en el orden fisiol6gico como en el psicoldgico; no sélo
de estructuras, sino también de funciones que son esenciales y se constituyen en nuevas

bases para el méas efectivo desarrollo interno del individuo (Zardel, 2000:15).

Este periodo es destacado por Jean Pierre Chageux como un periodo de

excepcional plasticidad de las estructuras cerebrales ( en Cohen,1983:35).

Durante la infancia no es posible ver claramente algunos de los signos. La

esperanza resulta comoda cuando se sospecha de una imperfeccion (Gesell, 1969: 21).

Adler plantea; Sentir la deficiencia es para el individuo un estimulo constante para

el desarrollo de su psique (en Vigotsky, 1989:28).

Cuando se conoce que el defecto no solo es una deficiencia, una debilidad para el
desarrollo no tenemos ningun derecho de sacar la conclusién acerca de que el portador
de una anormalidad establecida de una u otra propiedad es anormal, al igual que es
imposible reducir la anormalidad establecida de la personalidad a propiedades Unicas

como causa primaria y Unica (en Vigotsky, 1989: 31).

1.4. EL MOMENTO DE LA VERDAD

Cuando una madre da a luz experimenta una emocién muy grande la madre
calma su dolor y el padre es feliz, en este momento se experimenta un conjunto de
emociones encontradas, pero hay angustia y sufrimiento cuando a simple vista el cuerpo
del pequefio bebé muestra alguna diferencia y es portador de una minusvalia. Esto causa
conmocién en el corazéon de los padres, y al mismo tiempo un impacto también en el
bebé, porque éste puede percibir los sentimientos de sus padres.
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Lo que oprime el corazén de los padres, en primer lugar, es un sentimiento
penetrante de culpabilidad por haber traido al mundo a este nifio, por haberlo concebido,
el sentimiento de haber cometido la falta, suya o del otro progenitor. ¢Falta o hecho
genético? ¢ Castigo o consecuencia de un determinismo ciego? Necesitan comprender.
¢Por qué me paso esto a mi? ¢ Por qué nos pasa a nosotros? ¢ Qué he hecho yo o qué no
he hecho para merecer esta prueba? Asistir al sufrimiento de su hijo es una prueba peor
que sufrirlo uno mismo (Dolto,1999: 110).

Es muy probable que los padres muestren una crisis ante este suceso en sus
vidas, en donde sus sentimientos se encuentren susceptibles demostrando desconcierto,
inseguridad, desilusion, dolor, culpa, miedo, rechazo, enojo y falta de confianza en su rol
como padres en donde se libera un proceso de asimilacion.

Es por eso que debe existir un tiempo donde se permita la asimilaciéon del duelo,
en el que los padres puedan revisar los sentimientos que les genera la discapacidad de

un hijo, como puede ser el sentimiento de culpa.

En consecuencia a estos sentimientos los padres crean entre sus hijos relaciones

erréneas.

La relacion culposa y la relacion de pesar, cuando hablamos de relacion culposa
nos referimos a aquellos padres creen que les deben a sus hijos algo, por lo que se
vuelven unos padres permisivos, dejandolos que ellos hagan todo lo que quieran. No
ponen reglas, por lo cual sus hijos crecen sin limites. Todo esto lo hacen con el objetivo

de evitarles segun ellos dolor.

Asi mismo existe la relacion de pesar, la cual se manifiesta cuando los padres
consideran que su hijo padece una enfermedad, que ésta es la causante de su
sufrimiento, por lo que consideran que deben cuidarlo y protegerlo (Los habitos, junio del
2009, s.p).

Este tipo de relaciones es comun que se manifiesten en familias con hijos
discapacitados, porque en ellos existen sentimientos de culpabilidad y de pesar, causando

en el nifio sobreproteccién.
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El resultado de esta sobreproteccién es que el nifio no se desarrolle al maximo, y
no alcancé el desenvolvimiento de sus habilidades diarias, incluyendo su cuidado

personal.

Por lo que es de suma y vital importancia comprender a los padres en esta etapa
de sus vidas, estos tienen la necesidad de ser escuchados, debido a que ellos guardan

silenciosamente la pena que los invade.

1.5. LAFAMILIA

La familia constituye el nacleo de la sociedad, representa el tipo de comunidad
perfecta, pues en ella se encuentran unidos todos los aspectos de la sociedad:

econdmicos, juridicos, socioculturales, etc.

La familia es una institucion que influye con valores y pautas de conducta que son
presentados especialmente por los padres, los cuales van conformando un modelo de
vida para sus hijos ensefiando normas, costumbres, valores que contribuyen en la
madurez y autonomia de sus hijos. Influyen de sobremanera en este espacio la religion,
las buenas costumbres y la moral en dada uno de los integrantes mas pequefios. Por ello,
los adultos, los padres son modelos a seguir en lo que dicen y en lo que hacen. La
importancia de valores morales como la verdad, el respeto, la disciplina, la autonomia,
etc., hace que los hijos puedan enfrentar el mundo que les rodea de manera madura y

protagodnica.

Existen varias formas de organizacién familiar y de parentesco, entre ellas se han

distinguido:

La familia nuclear o elemental; es la unidad familiar basica que esta compuesta de
esposo (padre), esposa (madre) e hijos. Los hijos pueden ser la descendencia biolégica o
bien adoptada, la familia extensa o consanguinea; esta compuesta por mas de una
familia, se compone de mas o dos generaciones, formadas por una gran cantidad de
parientes; entre ellos: se compone de mas unidad nuclear, se extiende mas alla padres,
nifos, abuelos, tios, tias, sobrinos, primos. Tal es el caso de una familia que vive dentro
del mismo lugar que sus padres, la familia monoparental; esta familia esta formada por

uno de los padres y sus hijos. Esta puede tener diversos origenes. Ya sea porque los
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padres se han divorciado y los hijos quedan viviendo con uno de los padres, por lo
general la madre; por un embarazo precoz donde se configura otro tipo de familia dentro
de la mencionada, la familia de madre soltera; por ultimo de origen a una familia
monoparental el fallecimiento de uno de los cényuges, la familia de padres separados. No
viven juntos como pareja, incluso en ocasiones uno de los padres vive con alguien mas,
pero aun se asume la responsabilidad de la crianza de los hijos, familia sobreprotectora;
preocupacion por sobreproteger a los hijos e hijas. Los hijos no saben ganarse la vida, ni
defenderse, tiene excusas para todo, se convierten en “infantiloides”. Los padres retardan
la madurez de sus hijos y al mismo tiempo, hacen que estos dependan extremadamente

de sus decisiones (La familia, s.p).

Es muy importante mencionar que la mayoria de los nifios con Sindrome de Down
se ubica dentro del tipo de familia sobreprotectora, pues los padres de estos nifios suelen

cuidarlos demasiado.

En la familia, todos sus integrantes tienen un aporte significativo para el nifio o la
nifia, pero en el orden jerarquico los padres y las madres constituyen las figuras de
maxima importancia, por su responsabilidad y compromiso en la formacién de sus hijos e

hijas.
1.6. LA SOBREPROTECCION

Sobreproteger a los hijos es cuando los padres no permiten el desarrollo y
autonomia de los hijos. Los nifios no saben ganarse la vida, ni defenderse, tienen excusas
para todo, se convierten en nifios codependientes de sus padres. Cuando existe
sobreproteccién se causa en los nifios retardo de madurez, al mismo tiempo, hacen que

estos dependan extremadamente sus decisiones.

Los padres sobreprotectores son aquellos que se pasan horas cuidando y
preocupandose de sus hijos. No exactamente consintiéndoles sino que mas bien es una
situacién emocional que los lleva a tratar de controlar a sus hijos. Esto logra en ellos una
dependencia tanto de los padres como la de los hijos, pues el sobreprotegerlos provoca
en ellos inseguridad y empiezan a creer que no pueden hacer las cosas si los padres no

estan con ellos.
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Regularmente los padres tienden a confundir el amor con sobreproteccién, porque
segun ellos si no brindan toda la atencién a sus hijos se convierten en unos padres
negligentes, lo que no es asi. Pero este tipo de conducta es muy dafino para el nifio,

sobre todo en los nifios con Sindrome de Down.

Con anterioridad se mencionaron algunos sentimientos que muestran los padres
con sus hijos discapacitados asi mismo es importante mencionar que éstos debido a su
sufrimiento demuestran sobreproteccion ya que ellos no quieren seguir con su dolor,
tienen la necesidad de descargarse de culpa. También es preciso mencionar que cuando

sobreprotegen hay un cierto grado de rechazo que tienen los padres hacia sus hijos.

Por su parte Milagros argumenta que esto sucede en los nifios con Sindrome de
Down, debido a la excesiva atencién que los padres colocan en ellos y la percepcion del

nifio sobre este tipo de medidas creando codependencia de los Ultimos.

Los padres deben saber que el hijo es capaz de lograr muchas cosas por si
mismo, debe animarlo en sus intentos y no creer o tener miedo al fracaso; utilizar la
comunicacion como ejercicio diario, escucharlo, comprenderlo y ponerse en su lugar,
aunqgue sus ideas o0 convicciones sorprendan o no se piense igual; alabar sus virtudes o
logros y reconocer sus fallos; fomentar su independencia hasta lograr su autonomia;
animarlos a mostrar sus sentimientos, sean de alegria o tristeza; interesarse en la vida del
hijo, pero no querer controlarla. Muchos de los padres con este tipo de hijos piensan que
amar es hacerles a sus hijos el camino mas facil, creando para ellos un ambiente en el
cual, no deben esforzarse para lograr hacer lo que ellos desean, y no recuerdan que
realmente que lo que necesitan es ser apoyados y ensefiados a realizar a ser autbnomos
para una mejor calidad de vida. Ahora bien los padres también tienen sus razones para

sobreproteger (Milagros, 2005 s.p).
1.6.1. ¢(POR QUE SOBREPROTEGEN A SUS HIJOS?

Los padres dan amor a sus hijos porque es lo que sienten, pero existen muchas

razones de dar, ayudar y obsesionarse por los hijos:

¥ Para apoyar la propia autoestima: cuando una persona sufre de baja autoestima,
intenta compensarlo por todos lo medios posibles, y quieren ser tan buenos

padres, que caen en la sobreproteccion.
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¥ No quieren que sus hijos carezcan, de las cosas que ellos carecieron. Esto puede

ser a nivel econémico o la falta de amor que ellos tuvieron.

¥ No quieren que sus hijos sufran porque, recuerdan sus experiencias pasadas o

sus frustraciones y esto hace que se sientan incémodos.

¥ En otras ocasiones los matrimonios fracasan y empiezan a darles a sus hijos
atenciones excesivas para llenar el vacio que la ausencia de uno de los padres

deja.

¥ Otras veces cuando uno de los dos padres es alcohdlico, egoista o esta enfermo o
es indiferente a la presencia del nifio el otro padre intenta compensar esto con una

excesiva reaccion de amor.

¥ Suelen también compensar la propia ausencia. Cuando los padres trabajan mucho
tiempo o estan muy poco tiempo en casa (12 claves para la autonomia de las

personas con Sindrome de Down, s.p).

Las causas de la sobreprotecciéon son muchas sentimientos de culpa por: el divorcio,
la economia, las frustraciones, el alcoholismo, el trabajo, y algunas mas, en el caso de las
familias con nifios discapacitados el problema consiste en que muchos de estos padres
no buscan la felicidad de sus hijos si no la de ellos mismos, porque no quieren que su hijo

sufra, y asi tampoco sufrir ellos.

Cuando en la familia nace un nifio con algun problema, el mundo se le viene encima 'y

es probable que no sepan cOmo actuar.

¥ Puede ser mas duro o suponer un mayor sacrificio y necesitar mas insistencia,
pero no por ello se debe pensar que el hijo no serd capaz de hacer las cosas
cotidianas que hacen los demas nifios de su edad. Seguramente, si sufre una
discapacidad mental no tendra el mismo desarrollo que los demas nifios, tardara
mas tiempo en desarrollar sus habilidades y no hay que compadecerse pensando
que el nifio tendrd que llevar una vida diferente. Si se les ayuda a potenciar al
maximo sus capacidades, podran llegar a realizarse como persona, sea cual sean
sus limitaciones y lograran su independencia y su autonomia, llegando un dia a no
tener que depender de los padres que no siempre tendran a su lado (12 claves

para la autonomia de las personas con Sindrome de Down, s.p).
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A pesar de todas estas carencias que sufren los padres que los convierten en
sobreprotectores deben comprender el grave dafio que causan en sus hijos, pues no
les permiten desarrollar su autonomia. La sobreproteccion causa en los nifios un

pobre desarrollo de la personalidad.
1.6.2. AUTONOMIA FRENTE A SOBREPROTECCION

El desarrollo de la autonomia va de la mano de la sobreproteccion, ya que para los
nifos con Sindrome de Down lograr superar esto es un gran logro, ya que esto les

permitira integrarse a la sociedad.

En el progreso de la autonomia existen diferencias individuales, esto quiere decir
gue cada individuo, tiene su propio ritmo para lograr ciertas metas. Pero muchos estudios
revelan que las capacidades cognitivas y las capacidades de auto ayuda, son

grandemente influenciada por los estilos de vida familiar.

Porque amar no es siempre facilitar las cosas a los hijos, no es mejor padre quien
le concede a su hijo todo, sin que realice su propio esfuerzo, si no quien le ensefia a

valerse por si mismo y a afrontar las situaciones.

Es muy comun que se tienda a pensar que por ser un nifio con Sindrome de Down
es una persona que no lograra ser independiente lo cual es una falsedad, porque aunque

es mas dificil que el aprenda; con paciencia y amor puede llegar a ser autbnomo.

Es posible que tarde mas tiempo en desarrollar sus habilidades y no hay que
compadecerse pensando que tendra que llevar una vida diferente. Si se le ayuda a
potenciar al maximo sus capacidades, podra llegar a realizarse como persona, sea cual
sea sus limitaciones y logrard su independencia y su autonomia, llegando un dia a no
tener que depender de los padres o demas adultos que le rodean (12 claves para la

autonomia de las personas con Sindrome de Down, s.p).

Es muy importante que la familia comprenda que para que su hijo aprenda a ser
independiente debe de tomar ciertos riesgos, como aprender a cruzar un calle, cocinar,

poder ir solo a la tienda, etc.

No obstante es importante recalcar que los habitos de autonomia deben

ensefiarsele al nifio desde muy temprana edad, porque para los niflos especiales los
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primeros cinco afios de vida son fundamentales, porque en ellos aprenden a vestirse

solos y a comer solos etc., ademas es el momento ideal para ensefiarle habitos.
1.7. LOS HABITOS

En todo habito existe un condicionamiento o sea que se subordina el acto a una
percepcion sefia, que sustituye la causa primitiva del acto (un ejemplo el hambre con

relacion al horario.)

Los habitos son unas pautas de comportamiento que ayudan a los nifios/as a
estructurarse, a orientarse y a formase mejor. La adquisicion de los diferentes habitos les
permite ser mas auténomos, hace posible que tengan una convivencia positiva con los

demas y son necesarios en la adquisicién de los nuevos aprendizajes.

Los habitos deben trabajarse en casa y en la escuela. A medida que los nifios/as
van logrando los diferentes habitos se sienten mas seguros, tranquilos, equilibrados y con
ganas de aprender. Observar sus pequefios progresos dia con dia y saber valorarlos es
para ellos/as un motivacién importante y necesaria para continuar avanzando (12 claves

para la autonomia de las personas con Sindrome de Down, s.p).

El desarrollo de los habitos es para los nifios Sindrome de Down de mucha
importancia, debido a que ellos seran muy importantes para el desarrollo de su vida

adulta, porque si no adquiere buenos habitos, le seré dificil formar parte de la sociedad.

1.7.1 ¢(DE QUE FORMA PODEMOS ENSENAR LOS HABITOS DE
AUTONOMIA?

El proceso de ensefianza puede organizarse en las siguientes fases:

1. Ensefiarle al nifio las posibilidades en virtud de su discapacidad, asi como los

fracasos que pueda encontrar.

2. Establecer el momento y lugar en el que se va a realizar la tarea. El cual debe

realizarse en las actividades cotidianas que en nifio realice.

3. Las tareas dificiles deben dividirse en tareas correctamente secuenciadas.
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4. Mostramos cOmo hay que realizar cada uno de los pasos mientras lo vamos
explicando oralmente y nos aseguramos de que nos estid mirando durante la

demostracion.

5. Estimular al nifio para que realice las actividades, mientras se le va indicando
en voz alta las instrucciones, y se verifica si este necesita ayuda (12 claves

para la autonomia de las personas con Sindrome de Down, s.p.).

El mantener una actitud positiva en todo momento, para lograr que estas
diferentes formas de aprender para el nifio Down sean para el de agrado y no una acusa

gue le provoque al nifio angustia o un bloqueo en su forma de aprendizaje.

1.7.2. ENTRE LOS HABITOS DE AUTONOMIA PODEMOS MENCIONAR
¥ Aprender a ponerse y a sacarse la bata y la chaqueta.
¥ Ponerse los botones.
¥ Cuidar de sus cosas.
¥ Organizar su almuerzo.
¥ Lavar ropa sin ayuda.
¥ Lavarse las manos y sonarse solo (Comellas, 2001:14).

Todos estos hébitos  son importantes para desarrollar la autodenpencia del
individuo, cuando hablamos de autodependencia nos referimos a la capacidad que tienen

de valerse por si mismos, en todos los aspectos de su vida.

Cuando un nifio no es auténomo, muchas veces es mas dificil para él, enfrentar
los problemas de la vida. Lo que conlleva a un baja autoestima, porque el se da cuenta de

la limitacion de sus habilidades.

Erkert argumenta que los problemas de autoestima y las conductas sociales poco
desarrolladas suelen ir unidas a estados emocionales negativos. Los nifios afectados

tienen miedo de fracasar en determinadas situaciones y normalmente se sienten poco
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aceptados por el grupo o excluidos. Estos nifios también manifiestan dicha coaccién
interna en su comportamiento exterior, bien recluyéndose en su caparazén, bien adaptado
una postura agresiva, y suelen jugar solos o buscan el contacto con comparferos de

juegos mas tranquilos y de menor edad, a los que aventaja (Erkert, 2001:19).

Es por eso que a los nifilos especiales se les dificulta adaptarse, porque aunque el
ser especial no quiere decir ser diferente, las personas suelen no aceptarlos y logra en

ellos baja autoestima.
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ll. TECNICAS E INTRUMENTOS
2.1 DESCRIPCION DE LA MUESTRAS

La poblacion de estudio la constituyen los niflos del Instituto Neurolégico de
Guatemala. Se tomé en cuenta a los nifios que sufren de Sindrome de Down, de la
jornada matutina de dicha institucion Los grados a trabajar son 2do. y 3ro. primaria, en
3er grado se cuenta con 12 nifios, 5 nifias y 7 nifios. En 2do grado son 7 nifios a estudiar,

4 nifias y 3 nifios.
2.2 TECNICAS Y PROCEDIMIENTOS DE TRABAJO:

2.2.1 ENTREVISTA:

La entrevista como instrumento de investigacion ha sido utilizada por psicélogos y
serd util para esta investigacion ya que se necesita conocer las diferentes actividades
que los padres realizan junto a sus hijos en el hogar, como son estos nifios, sus

inquietudes, expectativas etc.
La entrevista se realizé en los diferentes grados.

2.2.2 OBSERVACION:
Esta técnica se utilizé con el objetivo de poder observar y registrar la conducta de
los padres hacia sus hijos, asi como la conducta misma de los nifios con sus compaferos

del sal6n, con la maestra, en los diferentes ambitos que el nifio se desarrolla etc.

Las observaciones se realizaron de forma individual e indirecta en cada

aula dedicando el tiempo adecuado y necesario a cada caso.
2.2.3 TABLA DE COTEJO:

Se utilizo con el objetivo de sistematizar e identificar el porcentaje de desempefio
gue muestra cada nifio en: Cuidado personal, habilidades para comer, socializacion, etc.
Estas caracteristicas son claves para logra con lo que se pretende alcanzar en la
investigacion. Esta tabla serd evaluada por cada maestra de grado a trabajar, también
ayudard a hacer una comparacion sobre lo que dicen los padres y las maestras en

relacién a las capacidades y habilidades de cada nifio.
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lIl. PRESENTACION ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS
3.1 ANALISIS CUALITATIVO:

Es verdad que algunas personas retrasadas muestran defectos fisicos obvios que
se deben a agentes genéticos infecciosos o traumaticos que causaron su retraso. Una de

las caracteristicas que acompanfa al nifio SD es el retraso mental.

Los retrasados que generalmente se encuentran entre las categorias de retraso

grave y profundo casi siempre son victimas de retraso fisiolégico.

Diferentes emociones fueron encontradas al preguntar a los padres sobre el
sentimiento que les provoca tener un hijo con este Sindrome, la mayoria de los padres
expresaron culpa y pesar, debido a que es muy dificil para ellos imaginarse el futuro de
sus hijos. Creen que los nifios que nacen con este problema no son personas capaces de
desenvolverse por si mismos y que requieren de una atencién o cuidado especial. La
culpabilidad o pesar de los padres se debe a la creencia de que el Sindrome se desarrolla

por herencia genética o por algo malo que ellos han hecho.

De la misma manera experimentan miedo cuando se enteran de la noticia que su
hijo padece de Sindrome de Down. Cuando los padres planean un embarazo la mayoria
de veces planean también lo que sucedera cuando su bebé nazca, pero el nacimiento de
un bebé con estas caracteristicas provoca un impacto emocional a tal grado que todos o
la mayoria de los planes que tenian seran cambiados, generando mucha frustracion, y
aunque ellos no los rechacen del todo tenian ilusiones de un hijo sano al nacer. Muchos
padres quieren auto realizarse en sus hijos, en ese momento experimentan rechazo hacia
ellos, lo que los hace sentirse culpables de no poder aceptar a su hijo tal como es, por lo
tanto cubren ese sentimiento con cuidados extremos hacia sus hijos y comienzan asi un

programa de sobreproteccion.

Como se evidencié en la investigacion que la mayoria de los padres no les
permiten dormir solos a sus hijos con lo que Unicamente logran crear nifios inseguros,
incapaces de desenvolverse por si mismos y necesitaran siempre lo aprobacién de sus

padres en todo lo que realicen y esto hace que los nifios sean dependientes de ellos.

Manifestaron también que no les permiten a sus hijos estar solos en ningun

momento, porgue tienen temor que sus hijos sufran, lo cual no es mas que una forma de
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evitarse dolor ellos mismos, ellos saben que el dolor de sus hijos les traera sufrimiento y
trae como consecuencia el apego enfermizo de los hijos hacia sus padres, lo que
contribuye con la creacion de lazos de dependencia.

Los padres se convierten en personas que podemos ubicar en cuadros
psicopatolégicos como ansiosos, tristes, frustrados y en ocasiones paranoicos. Cuando su
hijo nace con Sindrome de Down estan a la defensiva para evitar dolor a sus hijos y
empiezan a creer que nadie va a aceptar a sus hijos ni a quererlos o valorarlos como ellos

mismos.

Una de las dificultades manifestadas es que los pares no les ensefian a sus hijos a
realizar tareas domesticas o diferentes actividades donde el nifio sea capaz por si mismo
de realizarse independientemente. Auque no se debe olvidar que estos nifios no pueden

llegar a tener las habilidades que otro nifio desarrollara.

La mayoria de los padres reconoce que sus hijos son dependientes pero no se
ponen a pensar en el dafio que esto les causa en su autonomia. En su mayoria los padres
experimentan frustracion y miedo ante los errores que sus hijos comenten pero no hacen
nada por propiciar la independencia del nifio, pretenden que el nifio haga las cosas sin

antes detenerse a ensefiar.

Muchos de los padres que son sobreprotectores se comportan de la misma
manera, debido a que de pequefios les faltd amor por parte de sus padres, estos no
qguieren cometer el mismo error, al preguntarles ¢cémo eran sus padres con ellos?, la
mayoria respondié que eran indiferentes, exigentes y enojados o en su defecto

protectores.
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3.2 ANALISIS CUANTITATIVO:

GRAFICA No. 1

Vestimenta

100%

50%

0%

Seviste solo seamarra se pone solo
sus zapatos el cinturdn

Fuente: Tabla de cotejo dirigida a maestros, item 1.

En esta grafica puede verse que un 61 % de los alumnos se visten solos y un 39% no lo hace, de igual manera
se amarran los zapatos por si solos un 63% y un 37% aun no logra hacerlo. Unicamente el 22% se pone solo el cinturény
el otro 88% no lo puede hacer, esto demuestra la sobreproteccion que tienen los padres sobre los nifios porque podemos
decir que no existe un nimero significativo para considerarlos autbnomos porqué aun necesitan ayuda para ponerse su
cinturén.

GRAFICA No. 2

Higiene
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60%
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40%
MW si

20%
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Secepillasolo  SeBafasolo Selavalas manos

Fuente: Tabla de cotejo dirigida a maestros, item 2.

La siguiente grafica muestra que con respecto a la autonomia demostrada de los nifios, podemos ver que menos del
50% de los nifios puede realizar actividades higiénicas como bafiarse solo o cepillarse los dientes, a su vez menos de la
mitad de todos los nifios estudiados puede lavarse solo las manos, lo que nos refleja que los padres no le inculcan habitos
de higiene, los cuales son de vital importancia para el desarrollo de la autonomia.
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GRAFICA No. 3

Habilidades para Comer.
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Fuente: Tabla de cotejo dirigida a maestros, item 3.

La gréfica anterior nos da la pauta que Unicamente 57.9% de los nifios usa platos y cubiertos al momento de
comer y la mayoria de ellos puede usar bien un vaso cuando lo hace.

GRAFICA No. 4

Colabora Con Las Tareas Domésticas.

M s

Hno

Fuente: Tabla de cotejo dirigida a maestros, item 4.

La sobreproteccion de los padres provoca que menos del 40% de los nifios pueda presentar ayuda en las tareas
domeésticas, esto nos refleja que la sobreproteccion no permite que los nifios logren potencializar sus capacidades.
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Comunicacion.

ENO

| S|
Sigueinstrucciones.

Da mensajes

Fuente: Tabla de cotejo dirigida a maestros, item 5.

La grafica anterior nos representa que casi todos los nifios, un 89.4% sigue instrucciones y el 65.5% da mensajes,
lo cual demuestra que los nifios tienen capacidad de realizar las actividades y la influencia de los padres no se los permite.

GRAFICA No. 6

Socializacion.

Juega co . /
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Fuente: Tabla de cotejo dirigida a maestros, item 6.

La grafica anterior muestra el grado de sociabilidad y demuestra que los nifios tienen posibilidades de mejorar su
autonomia al momento de exponer en la investigacion que 89% comparte con otros nifios, el 63% comparte sus juguetes

con otros nifios y aunque sélo el 47% no socializa con otras personas, ello puede ser parte del sindrome y no
necesariamente parte de la autonomia de su personalidad.



TABLA No. 1.

SISTEMATIZACION ENTREVISTA DIRIGIDA A MAESTROS

29

PREGUNTA No. 1 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
Culpa 6 31.5
Miedo 5 26.3
Pesar 6 31.5
Rechazo 2 10.7
Total 19 100
PREGUNTA No.2 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %.
Madre 15 78.9
Padre 0 0
Ambos 1 5.3
Familiar 15.8
Total 19 100
PREGUNTA No. 3 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
Medio dia 0 0
Todo el dia 0 0
Nunca 19 100
Total 19 100
PREGUNTA No. 4 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
Higiene 3 15.7
Alimentacién 2 10.5
Vestuario 1 5.3
Educacion 1 5.3
Ninguno 1 5.3
Todos 11 57.9
Total 19 100
PREGUNTA No. 5 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
Jugar con otros 6 31.5
Ir a la tienda solo 1 5.3
Salir con familiares 3 15.8
Ir al colegio solo 0] 0
Ninguno 9 47.4
Total 19 100

Fuente: Entrevista
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PREGUNTA No. 6

RESPUESTAS DADAS

PORCENTAJE REAL %

Barrer 3 15.8
Cocinar [¢] 0
Sacudir 3 15.8
Lavar (0] (0]
Trapear 4 21
Ordenar 1 5.3
Todas 2 10.6
Ninguna 6 31.5
Total 19 100
PREGUNTA No. 7 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
Miedo 2 10.6
Lo anima 3 15.8
Enojo 2 10.6
Frustracion 11 57.7
Ninguna 1 5.3
Total 19 100
PREGUNTA No.8 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
Con su Madre 16 84.1
Con su Padre [¢] 0
Ambos 0 0
Solo 2 10.6
Otros familiares 1 5.3
Total 19 100
PREGUNTA No. 9 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
Exigentes 4 21.05
Amorosos 4 21.05
Enojados 4 21.05
Sobreprotectores 3 15.8
Indiferentes 4 21.05
Total 19 10

Fuente: Entrevista
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PREGUNTA Nol10

RESPUESTAS DADAS

PORCENTAJE REAL %

Que trabaje y se mantenga 5 26.3
por si mismo.
Que se desarrolle por si 6 31.5
solo.
Que se quede con usted 5 26.3
para siempre.
Ninguno. 3 15.8
Total 19 100
PREGUNTA No.11 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
Edad adulta 2 10.6
Hasta que sea auténomo. 5 26.3
Hasta la muerte. 12 63.1
Total 19 100
PREGUNTA No. 12 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
Al ano 2 10.6
A los 5 afios 9 47.3
A los 2 afios 5 26.3
Mayor de 5 afios 3 15.8
Total 19 100
PREGUNTA No. 13 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
SlI 12 63.1
NO 7 36.9
Total 19 100
PREGUNTA No. 14 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
Que es lo que hace 6 31.5
Ejemplifica 2 10.5
Tiempo y lugar de hacerlo 2 10.5
Momento para hacerlo 2 10.5
Todos 4 21.1
Ninguno 3 15.9
Total 19 100
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PREGUNTA No.15

RESPUESTAS DADAS

PORCENTAJE REAL %

Lo felicita 4 21.1
Lo alienta 6 31.5
Es indiferente 3 15.8
Con alegria 4 21.1
Perfeccionista 2 10.5
Total 19 100
PREGUNTA No. 16 RESPUESTAS DADAS PORCENTAJE REAL %
Auténomo 2 10.5
Sociable 5 26.3
Codependiente 12 63.1
Ninguno. 0 0
Todos 0 0
Total 19 100

*Fuente: entrevista dirigida a maestras, mayo 2010
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IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 CONCLUSIONES:

Se determind que la sobreproteccion no favorece al desarrollo de la autonomia de los

nifios con Sindrome de Down.

e Los sentimientos encontrados en los padres de nifios SD son: frustraciéon, miedo,
enojo, ira, culpa, entre otros, que influyen de manera directa en el desarrollo de

autonomia de nifios con sindrome de Down.

e Desde el momento en que los padres saben que su hijo padece de Sindrome de
Down inician a crear actitudes protectoras hacia ellos, lo cual conserva una

relacién directa con la poca o ninguna autonomia de los mismos.

e Cualquier nifio con Sindrome de Down tiene la capacidad de lograr autonomia,
siempre y cuando se le brinden las condiciones sociales, emocionales vy fisicas

para poder lograrlo.

e El desarrollo de la sobreproteccion depende de los sentimientos que los padres

experimentan durante el crecimiento y desarrollo de sus hijos.

e Por falta de informacién algunas veces los padres de familia caen en la
sobreproteccién a los hijos y esto hace que los nifios no se formen como seres
autosuficientes, capaces de enfrentar situaciones y algunas veces incapaces hasta

de desarrollarse como otros nifios que también tienen Sindrome de Down.
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4.2 RECOMENDACIONES:

e Crear conciencia en los padres de familia sobre las desventajas de la
sobreproteccidn, se debe de realizar una serie de charlas y talleres para educar a

padres sobre la forma mas adecuada de educar a sus hijos.

e Se recomienda realizar investigaciones similares con muestras mas amplias y
tiempo méas prolongado para poder tener una perspectiva mas amplia del

problema.

¢ Qué la madre lleve un control prenatal adecuado.

e Crear planes de informaciéon a padres de familia para que ellos cuenten con el
recurso necesario que les pueda brindar las condiciones 6ptimas para que sus

hijos puedan ser auténomos.

e Que las autoridades de el Instituto Neuroldgico apoye a los padres de familia
brindandoles capacitaciones donde se les ensefie como debe ser el cuidado de

nifos especiales, para asi evitar la sobreproteccion.

e Que el instituto Neurologico cree un programa entre padres, educadores y

alumnos, con el fin de mejorar la autonomia.

¢ Que las Autoridades del instituto Neurologico, cree un programa de estimulacion
temprana para que los nifios que ingresen al mismo, potencialicen sus

capacidades de autonomia.
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ENTREVISTA

INSTRUCCIONES: Marque con un X la respuesta correcta.

1. ¢ Que sentimiento experimento al saber que tenia un hijo con Sindrome de

Down?

Culpa Pesar Angustia
Miedo Rechazo Otros.

2. ¢Quien es el encargado del cuidado del Nifio(a)?
Madre Padre Ambos
Familiar Tutor Otros.

3. ¢Cuanto tiempo pasa el nifio solo?
1-5 horas Medio dia Todo el dia
Nunca

4. ¢En que aspecto ayuda a su hijo?
Higiene Alimentacion Vestuario
Educacion Todos Ninguno




5. ¢Que actividades permite realizar a su hijo por si solo?

Jugar con otros

Ir a la tienda solo

Salir con familiares

Ir al colegio solo

Ninguno

6. ¢Qué actividades realiza del hogar?

Barrer Sacudir Trapear
Cocinar Lavar Ordenar
Todas Ninguna

7. ¢Como reacciona ante los errores de su hijo?

Miedo

Enojo

Frustracion

Lo anima

Ninguna

8. ¢Cobmo duerme su hijo?

Solo Con su mama Con su papa
Ambos Otros familiares

9. ¢Como era el trato de sus padres con usted?
Exigentes Enojados Indiferentes
Amorosos Sobreprotectores




10. ¢Qué espera de su hijo?

por si mismo

Que trabaje y se mantenga

Que se desarrolle
por si sélo

siempre

Que se quede con usted

Ninguno

11. ¢ Hasta donde quiere cuidar usted a su hijo?

Edad adulta

Hasta que sea
autébnomo

Hasta la muerte

12. ¢ A que edad inicio a estudiar su hijo?

Al afio

Alos 5 afios

Mayor de 5 afios

13. ¢ Le ha inculcado habitos domésticos?

Si

No

14. Cuando realiza actividades con su hijo usted le ensefa

Queeslo Ejemplifica
gue hace

Tiempo y Momento para
lugar de hacerlo
hacerlo

Todos Ninguno

A los 2 afios




15. ¢ Como reacciona ante los logros de su hijo?

Lo felicita

Es indiferente

Con alegria

Lo alienta

Perfeccionismo

16. ¢ Como considera a su hijo?

Autébnomo

Sociable

Codependiente

ninguno




TABLA DE COTEJO

Cuidado Personal.

l. Vestimenta. Sl NO
1. Se viste solo.
2. Se amarra sus zapatos
3. Se pone solo el cinturén.
1. Higiene Sl NO
1. Se cepilla solo
2. Se bafa solo.
3. Selava manos
M1l Habilidades para comer Sl No
1.Usa platos y cubiertos
2. UsaVasos.
V. Tareas Sl NO
responsabilidades
generales.
1. Colabora con tareas
domesticas.
V. Comunicacion. Sl NO
1.Sigue instrucciones
2. Damensajes
VI. Socializacion Sl NO

1.juega con otros nifios

2. Convive con otras personas

fuera de su circulo familiar.

3. comparte sus  juguetes.
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