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RESUMEN

“LA REPERCUSION DEL CONTEXTO FAMILIAR EN LA ESTIMULACION
TEMPRANA EN NINOS CON SINDROME DE DOWN DE 0 A 2 ANOS”

Autoras
Cristina Emileny Esquite Meda
Ana Lucia Moraga Alburez

Como bien se sabe el desarrollo del nifio y la nifia tiene lugar dentro de
un contexto, principalmente el familiar, es este el que frecuentemente influye
en la trayectoria de ese desarrollo, debido a que es el primer agente de
socializacion que poseen los nifios, por tal razén el propésito de la
investigacion fue proporcionar a las familia que asisten a la Asociacion
Guatemalteca para el Sindrome de Down la informacion, orientacion y
asesoramiento acerca del programa de estimulacion y principalmente como
el involucramiento de ambos padres de familia influye positivamente en el
desenvolvimiento y desarrollo a lo largo de la vida de los bebes con Sindrome
de Down. Asimismo determinar involucramiento de los padres con sus hijos
durante este proceso, el fortalecer las debilidades motoras y cognitivas de los
nifios a través del apoyo de los papas y a través de las rutinas se pudiese
establecer un mejor vinculo de los padres hacia los hijos, proporcionandoles
diferentes rutinas acorde a las necesidades de cada uno de los nifios y asi
beneficiar a sus hijos al brindarles las herramientas durante el trabajo
realizado.

Para el logro de los alcances y propdsitos que se establecieron en
dicha investigacion, el trabajo se realizé en la Asociacion Guatemalteca para
el Sindrome de Down, ubicada en la zona 13 capitalina; se trabajé con 30
padres de familia entre las edades de los 25 a 40 afios; de ambos géneros,
dicho trabajo se ejecut6é desde el 21 de abril al 28 de mayo del 2015, los dias
martes y jueves, con duracién de una hora. A traves de las técnicas e
instrumentos que se utilizaron estan la observacion a través de una lista de
cotejo, la entrevista y los grupos focales los cuales permitieron que los padres
de familia pudieran expresar las experiencias vividas con sus hijos y parejas.
La finalidad del proyecto fue el de brindar informacién y mejorar el vinculo
padres e hijos; el cual fue oportuno debido que los padres presentaron
avances significativos dentro y fuera de la asociacion, como el acercamiento
con sus hijos con Sindrome de Down y la comprensién de la utilizacion de las
diferentes estrategias brindadas. A lo largo de la investigacion y a través de
las técnicas e instrumentos utilizados se logro concluir con lo siguiente: si
repercute que los padres de familia estén ausentes durante el programa de
estimulacién temprana porque ellos son parte fundamental en la vida de sus
hijos y eso permitira que los nifios fortalezcan el desarrollo fisico, emocional y
académico.



PROLOGO

La evolucion de las ciencias ha permitido crear en ambientes médicos,
psicopedagdgicos, socioculturales y entre las familias de los nifios afectados
con Sindrome de Down la conciencia de la necesidad de asistirlos
tempranamente. Por lo tanto es necesario tener en cuenta que los bebés
especiales son un ser participante activo de un programa de estimulacion
temprana, siendo estas las mayores posibilidades de que el bebé llegue a
desarrollarse dentro sus maximas posibilidades, capacidades y habilidades.
Por el hecho que los primeros afios de vida de un ser humano son los mas
vulnerables para que perciba todo lo que estd a su alrededor y todas las
cosas nuevas que los padres de familia y terapeutas sean capaces de
brindarles. Como se menciond anteriormente el programa de estimulacion
temprana es el que permitira brindar la orientacion, los medios de aprendizaje
y las formas de ayudar a sus hijos y a los padres de familia a salir adelante;
por consiguiente mejorara la calidad de vida de sus bebés a través de un
sistema de acciones como lo son los ejercicios y rutinas oportunas para cada
una de las necesidades de los bebés con Sindrome de Down, las cuales
permitiran que los bebés se desenvuelvan de mejor manera y desarrollen lo
mas posible las areas fisicas, cognitivas, emocionales y académicas para que
en un futuro puedan llegar a hacer alumnos en alguna escuela que se

especialice en necesidades educativas especiales.

Por lo tanto para la realizacion de esta investigacion y la
implementacion de los instrumentos que se presentaron se trabajé durante
dos meses, siendo estos desde el 21 de abril hasta el 28 de mayo del
presente afio, con duracién de una hora en cada una de las sesiones que se
trabajo en la Asociaciébn Guatemalteca para el Sindrome de Down, para lo
cual se conté con la participacion de ambos padres de familia y sus hijos
diagnosticados clinicamente con el sindrome con la edad de 0 a 2 afios de
edad, fueron padres que estaban comprendidos entre las edades de 25 a 40

afos, procedentes de la capital y municipios aledafos. Por consiguiente, el



principal objetivo de la investigacion fue el de analizar la influencia del
contexto familia en el desarrollo de los bebes de 0 a 2 afios con Sindrome de
Down, que asisten al programa de estimulacion temprana a la Asociacion
Guatemalteca para el Sindrome de Down. Tomando en cuenta que los padres
pudieran observar la gran importancia que brinda la oportunidad de que sus
hijos y ellos reciban el asesoramiento adecuado en relacidén al Sindrome de
Down y su conexion con la estimulacion temprana y de cédmo la presencia de
ambos es sumamente importante para una mejor relacion con su bebé, para
la ejecucion del proyecto se trabajé desde el 21 de abril hasta el 28 de mayo
del 2015, en la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down, se
obtuvo una participacion activa de los padres de familia durante el trabajo
realizado, tomando en cuenta todas las necesidades de los padres de familia

como sus bebés con Sindrome de Down precisaban a lo largo del proceso.

En Guatemala existen entidades que buscan apoyar a las familias y
nifios con Sindrome de Down como lo es la Asociacion Guatemalteca para el
Sindrome de Down, donde se llevé a cabo el trabajo destinado para que
ambos padres de familia comprendieran la importancia que tienen que los dos
estén presentes en el desarrollo de su hijo y asi ellos puedan determinar y
detectar las debilidades que poseen sus hijos; a través de las rutinas de
ejercicios ir promoviendo el desarrollo de las habilidades fisica, cognitivas y
emocionales de sus bebés. Juntamente con las expectativas que se
propusieron al principio de la investigacion, se logré que la participacion e
involucramiento fuera de los dos padres de familia, asi como la
incrementaciéon de los conocimientos que se transmitieron para que pudieran
ser aplicados en las actividades cotidianas del hogar y el interés puesto por
los familiares durante el proceso. Al momento de trabajar con los padres de
familia se percibié que se dieron cuenta de que son competentes de poder
realizar las rutinas con sus hijos y de estimular el aprendizaje, asi mismo que
pueden aprender mas acerca de un tema y los beneficios que trae consigo

ese aprendizaje.



Por consiguiente se puede decir que la investigacion aplicada fue
eficiente en cuanto al incremento de los conocimientos e informacion para los
padres de familia, permitiendo que ambos padres se dieran cuenta que
pueden retener la informacion y poder trasmitir ese conocimiento a su hijos
con Sindrome de Down y estimular en ellos las habilidades y fortalezas para
gue puedan salir adelante, durante el tiempo trabajado se mostraron avances
significativos en ambos padres, asi como el interés, la participacion y una
mejor socializacion en el grupo de trabajo. La implementacion de las
entrevistas, listas de cotejo y grupos focales se realizaron en la Asociacion
Guatemalteca para el Sindrome de Down durante los meses de abril a mayo,
tiempo mediante el cual se logro recabar una serie de datos que fueron de
utilidad para el desarrollo de dicha investigacion. La poblacién con la que se
llevo a cabo este trabajo correspondia al sexo femenino y masculino dentro
de las edades de los 25 a 40 afios, trabajandose con 25 padres de familia que
asistieron durante el proceso del programa de estimulacion temprana, como
se menciono anteriormente asistiendo al proceso ambos padres de familia y
sus bebés con sus bebés clinicamente diagnosticados con Sindrome de

Down.

Por lo tanto es necesario que se continle motivando a la poblacién
para que ambos padres de familia sigan asistiendo al programa de
estimulacién temprana en la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de
Down, ya que esto les permitird descubrir que cuanto mas involucrados estén
en el proceso de estimulacion de sus hijos mayor ser& el apoyo, motivacion y
herramientas que le puedan brindar a sus hijos con Sindrome de Down.
Durante los foros que se llevaron a cabo se trabajaron varias actividades
mediante los cuales los padres de familia tuvieron la oportunidad de propiciar
un intercambio de ideas para que ellos pudieran comprender que el rol que
ellos desempefian en la vida de sus hijos especiales, es de suma importancia
debido a que ellos forman gran parte de la vida de sus hijos y brindan las
herramientas para que sus bebés con Sindrome de Down tengan un mejor

futuro.



Asimismo se agradece tanto a los padres de familia, como a la
Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down, por su disposicion y
cooperacién durante dicha investigacion, ya que fue de gran importancia cada
uno de los aspectos que se dejaron destacar a través de la diversas técnicas
utilizadas durante dicha investigacion, como lo fueron, las técnica de
muestreo, de recoleccion de datos y de analisis estadisticos de datos, ya que
los padres de familia brindaron su entera cooperacion para la finalidad de las
mismas, las cuales permitieron obtener las respuestas a la interrogantes

planteadas en dicha investigacion.



CAPITULO |

1. INTRODUCCION
1.1. Planteamiento del problema y marco teorico
1.1.1 Planteamiento del problema

Los problemas que pueden causar la falta de una estimulacion inicial
son muy diversos, como la mayoria conoce, la atencion que se les brinda a
los nifios en la edad temprana es insustituible y de vital importancia para la
posteridad, siendo en éste periodo cuando el cerebro del infante se encuentra
en formacion, lo cual permite brindar técnicas de estimulacion adecuadas y
oportunas, para poder ofrecer a los nifios y nifias herramientas que necesitan
para desenvolverse de mejor manera tanto afectiva, emocional y social con

las personas que estén a su alrededor.

Por consiguiente la mayoria de las personas se preguntaran si
Jrepercute que el padre de familia este ausente durante el programa de
estimulacion temprana? La respuesta es Si, puesto que es en esta etapa de
formacion neuronal del infante donde se retiene informacion e imagenes de
sus padres y desde el momento en que ambos se encuentran presentes en la
vida de sus bebés el vinculo entre ellos se vuelve méas fuerte e
inquebrantable; a diferencia del caso contrario, el vinculo se vuelve limitante
en el aspecto emocional, fisico y social, ya que el vinculo padre — hijo no fue
fortalecido de la mejor manera. Varias personas hablan sobre lo importante
gue es que se realicen las diferentes rutinas que la estimulacion temprana
propone, pero ¢qué es la estimulacion temprana? es “un grupo de técnicas,
medios y actividades, con base cientifica, que se aplican de forma sistemética
y secuencial para potenciar el desarrollo cognitivo, motriz, lenguaje, social y
emocional de los nifios durante su primera infancia (desde el nacimiento

hasta los 6 afios de edad)™.

1 Muriel Suéarez, Sofia; Aguirre Lopez, Mdnica; Comportamientos alarmantes infantiles y juveniles; editor
Lexus; edicion 2012, Madrid, Espafia; pagina 129



Por lo cual la estimulacion temprana es de vital importancia para todo
infante, sobretodo es primordial para los nifios y niflas con Sindrome de
Down, por tanto el fin de este grupo de técnicas es, brindar a los nifios y
nifias las capacidades fisicas, cognitivas y emocionales, que les permitan

desenvolverse de la mejor manera en el medio en el cual se des envuelven.

Anteriormente se ha mencionado el término Sindrome de Down,
aunque no todas las personas tienen el concepto correcto de dicho
diagnostico, por dicha razén se ha planteado dicha pregunta, ¢qué es el
Sindrome de Down? Genéticamente es “un trastorno causado por la
presencia de una copia extra del cromosoma 21, en vez de los dos
habituales, caracterizados por la presencia de un grado variable de retraso
mental y rasgos fisicos peculiares que le dan un aspecto reconocible, es la

causa mas frecuente de la discapacidad psiquiatrica congénita™.

Asimismo las personas se plantean dicha pregunta ¢como pueden los
padres de familia desarrollar las habilidades de aprendizaje en los nifios con
Sindrome de Down? Actualmente cuando se habla con los padres de familia
acerca del tema de la estimulacion temprana lamentablemente muchos de
ellos no cuentan con los medios y con los recursos necesarios para acceder a
dicha informacién y sobre todo brindar la atencion adecuada a sus hijos con
Sindrome de Down, de acuerdo a su edad. La estimulacién temprana es de
vital importancia para los nifios y nifias con Sindrome de Down desde los O
meses ya que éstas como grupo de técnicas educativas especiales le
permitiran desarrollar y estimular Optimamente las capacidades en su
desarrollo tanto fisico, emocional, académico y social, permitendo contemplar
al nifio globalmente, propiciando asi, la integracion con la familia y el entorno
gue lo rodea, brindandoles la oportunidad de tener una mejor calidad de vida,

sobretodo ensefiandoles a aprenden a valerse por si mismos.

2 Rivas Campos, Ana Maria Belén; Vivir |la discapacidad; editor cultilibros; edicién 2009; Madrid,
Espafia; pagina 65



Para brindar de forma adecuada las técnicas y herramientas a los
padres se cuenta con la orientacion familiar a la cual se le conoce como “un
proceso de ayuda para la mejora personal de quienes integran una familia y
para la mejora de la sociedad en y desde la familia, fundamentalmente en

todo aquello que hace referencia a la educacion familiar”s.

Por consiguiente ¢de qué forma pueden los padres de familia brindar
un mejor desarrollo para su hijo con Sindrome de Down de 0 a 2 afos? El
factor vital que definird el éxito del nifio con Sindrome de Down en su
desarrollo, sera el vinculo padres-hijo. Las técnicas disefiadas en los
programas de estimulacion temprana, se refieren a los ejercicios y rutinas
establecidas, que los padres pueden llevar a cabo en el momento indicado,
con el fin de propiciar una mejor calidad de vida, tanto en el area fisica,

emocional y social principalmente.

Para llegar a obtener los diferentes puntos de vista que poseen los
padres de familia, durante el trabajo de campo se utilizara el asesoramiento, a
lo cual se le conoce como un “consejo u opinién que una persona da sobre un
tema que conoce?’, y es a través de este asesoramiento que se pretende
proporcionar la informacion acerca del Programa de Estimulacion Temprana a
las familias que asisten a la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de
Down, de qué manera influye el contexto familiar en el desarrollo de los
bebes de 0 a 2 afos; esto se vera reflejado a través de las técnicas e
instrumentos que se utilizaran. Para llevar a cabo el trabajo de investigacion
se trabajara con una poblacién de 30 padres de familia que asisten a la
Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down, con edades entre los
25 a 40 afios, de ambos géneros y con sus hijos clinicamente diagnosticados

con el Sindrome de Down.

30liveros, F. Otero; Que es la orientacion familiar; editorial EUNSA,; edicion 1984; Madrid, Espaiia;
pagina 17.

4 Gispert, Carlos; Gay, José; Diccionario enciclopédico, mentor color; editorial océano; edicién 2000;
Barcelona, Espafa; pagina 89



Entre las técnicas que se utilizaran seran las siguientes: de muestreo,
de recoleccion de datos y de analisis estadisticos de datos. Entre los
instrumentos que se utilizaron fueron, la entrevista dirigida a los padres de
familia que constaba de cinco preguntas abiertas, se utilizo la observacion la
cual se llevo a cabo a través de lista de cotejo la misma permitié determinar la
participacion de los padres durante el proceso del programa de estimulacion.
También se utilizo la técnica de los grupos focales, a través de la cual, se
recabo informacion necesaria, durante la misma se solicito la participacion

activa de los padres de familia.

1.1.2. Marco teérico
1.1.2.1. Antecedentes

De acuerdo a la revision del tesario de la escuela de psicologia, se
encontraron investigaciones previas en relacion a la estimulacion temprana y

el Sindrome de Down en nifios.

La investigacion realizada por las autoras Olga Marina Oliva Orellana,
Leticia Ninette Sigui Fajardo, Marta Lidia Martinez Hernandez; teniendo como
titulo del trabajo “Plan y programa de actividades de atencién especial
psicopedagdgico terapéutico para nifios con sindrome de down”, realizado en
noviembre de 1979, tuvo como objeto de estudio describir los problemas de
aprendizaje en el nifio con Sindrome de Down, utilizando diversas técnicas e
instrumentos; como el Test de desarrollo de Gesell, Test de inteligencia de
Goodenough, Test matrices progresivas de Raven, Baterias de actitudes
multiples, Test de aptitudes especificas, Test de personalidad — cuestionario
de personalidad (PEI) y Test del Arbol de Koch; obteniendo las siguientes
recomendaciones y conclusiones: la elaboracién de la tesis tiene como fin el

aportar un programa de atencion especial psicopedagdgico terapéutico para



gue los nifios con Sindrome de Down alcancen al maximo el ajuste educativo

y emocional que sus limitaciones le permiten.

Se recomienda que para el logro afectivo del programa sea necesario
gue se continle a cabalidad todos los pasos incluidos y poner en préctica la
calidad humana, el carifio y afecto de los padres hacia con sus hijos.

La autora Nora Patricia Enriquez de Leon realizé un trabajo bajo el
titulo de “Ambiente familiar y su influencia en el desarrollo psicomotor de
nifios con Sindrome de Down”, realizado en el mes de octubre del afio 1987,
tomando como objeto de estudio a nifios de ambos sexos, de dos afos de
edad, atendidos en las clinicas de Psicologia y Genética del Instituto
Guatemalteco de Seguridad Social. Haciendo uso de diferentes técnicas e
instrumentos como la técnica de muestreo, técnica de recoleccion de datos a
través de revision del expediente médico, observacion directa y entrevistas,
técnica de analisis de datos; Hoja de referencia de casos, cuestionario
individual a padres, Test diagnostico del desarrollo de Arnold Gesell, hojas de
evolucion psicoldgicas, guias de estimulacion temprana y fichas sociales.
Finalizando con las siguientes conclusiones y recomendaciones: la
estimulaciéon temprana contribuye a desarrollar al maximo el potencial
psiquico de los nifios con Sindrome de Down, pero no puede crear
estructuras mentales, las condiciones emocionales positivas en el hogar le
permiten al nifio desarrollar actitudes afectivas y sociales siendo estas sanas.
Se recomienda continuar con el seguimiento del desarrollo intelectual de los
nifios con Sindrome de Down para conocer su evolucion en edades
superiores y hacer estudios especificos sobre las relaciones afectivas del nifio

y su familia, con instrumentos disefiados especificamente.

También las autoras Lennart Stuart Fernandez Estrada, Silvia Carolina
Pérez Bolafios dieron a conocer su proyecto, bajo el titulo “Guia de
estimulaciéon para nifios con Sindrome de Down (edades cronoldgicas de 0 a
8 anos)’, realizado en el mes de octubre de 1994, como objeto de estudio a

nifos y nifias con Sindrome de Down de los 0 a los 8 afios, haciendo uso de
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diversas técnicas e instrumentos como los siguiente: técnica de recoleccion
de datos haciendo uso de visitas a la biblioteca, observaciones vy
ordenamiento y sistematizacion de la informacion y la elaboracion de la guia
de estimulacion. Concluyendo y recomendando lo siguientes la estimulacion
en los nifios con el Sindrome de Down es primordial ya que por medio de ella
adquieren habilidades y destrezas que le sirven para su adaptacion e
insercion en la sociedad. Por los que se recomienda que se realicen las
actividades especificas de la guia segun la edad mental del nifio para lograr

los efectos 6ptimos deseados.

Al tomar en cuenta a las autoras Maria Lila Morales Le6n, Candy
Eunice Linares Bautista, con su trabajo bajo el titulo de “Aceptaciéon de los
padres de nifios con Sindrome de Down y su relacion con el nivel de
desarrollo”, durante el afio 2009 y el mes de octubre. Siendo su objeto de
estudio la aceptacion de los padres de familia de nifios con Sindrome de
Down, usando diversas técnicas e instrumentos como técnica de muestreo,
técnica de recoleccion de datos a través de la observacion, diario de campo,
entrevistas a los padres de familia y la Escala de Desarrollo Integral (EDIN).
Obtuvieron a las siguientes conclusiones y recomendaciones: algunos de los
participantes en el estudio manifiestan mayor desarrollo de habilidades
generales que otros, dado que segun lo manifestado en su evolucion los
padres de familia han desempefiado un papel importante brindando el apoyo,
estimulacion y afecto. Por los que recomendaron que los padres creen
conciencia de que el estimulo de habilidades sociales y afectivas son

importantes para la autonomia de su hijo con Sindrome de Down.

Las autoras Laura Candy Figueroa Albizures, Mariana Garcia Silva,
con su trabajo titulado: “La sobreproteccién de los padres de familia y su
incidencia en la formacién de autonomia en personas con sindrome de
down”, durante el mes de agosto del 2011, tomaron como objeto de estudio
nifos con Sindrome de Down y la sobreproteccion de los padres, utilizaron
diferentes técnicas e instrumentos como técnica de recoleccion de

informacion a través de las, las observaciones y la tabla de cotejo utilizadas.
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Llegaron a las siguientes conclusiones: cualquier nifio con Sindrome de Down
tiene la capacidad de lograr autonomia, siempre y cuando se le brinden las
condiciones sociales, emocionales y fisicas para lograrlo. Por lo que
recomendaron crear conciencia en los padres sobre las desventajas de la
sobreproteccién, a través de la realizacion de charlas y talleres para educar a

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

La tesis que se realizo se diferencian del resto de estos trabajos debido
gue el principal enfoque fueron los padres de familia de nifios down,
brindandoles las herramientas necesarias para que estimulen a los hijos
desde recién nacidos, les permiti6 tanto a los padres como a los nifios
desenvolverse y desarrollarse en un contexto familiar y social mas agradable

y sano para ellos.

1.1.2.2. Contexto familiar

El contexto familiar "constituye el espacio primario para la socializacion
de sus miembros, siendo el lugar donde se lleva a cabo la transmision de los
sistemas de normas y valores que rigen a los individuos y a la sociedad como
un todo"® Desde muy temprano la familia va estimulando el sistema de
diferenciacion de valores y nhormas entre ambos sexos, asentando asi tanto la
identidad como el rol de género. La sociedad también por su parte va
dictando reglas que de manera clara trazan las expectativas relacionadas con
los roles que las personas deben asumir, asi también la idea que se tiene
sobre el rol de padre, madre, esposo 0 esposa, estan condicionadas en gran

medida por la sociedad.

En el contexto de familia al trazar las lineas de formacion y educacion
de estos niflos al hablar del caso de una familia tradicional en ella se ve

reforzada la diferenciacidbn genérica, dandole a los hijos segun el sexo

5 Arce M. L. El proceso de socializacién y los roles en la familia, en Teoria y Metodologia de la
Investigacion en Familias. San José. Universidad Nacional de Costa Rica, 1995: pagina 32
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actividades diferentes, en el caso de las nifias se les asignan aquellas
relacionadas con el hogar, servir, atender a otros, mientras que los nifios se
reservan actividades de competencia que le permitan tener un mayor control
sobre el medio externo, lo cual es una forma de ir delimitando las normas de
comportamiento y dejando claro de manera sexista las expectativas sociales.
"La familia por tanto, es el principal eslabén del proceso de tipificacion sexual

dado que es formadora por excelencia y de dificil sustitucion".®

La familia del nifio con Sindrome de Down, desempefia las mismas
funciones, pero con matices que la diferencian, en aras de ir sentando las
bases para la preparacién del menor con sus capacidades diferentes, a
integrarse al entorno que lo rodea, en busca de la normalizacion y adaptacion
social al medio donde vive y que sea menos agresivo para su desarrollo
como personalidad.

Como se explica anteriormente que el contexto familiar es la base para
el buen desarrollo de un nifio con Sindrome de Down, ya que la relacion
padres-bebé-otros adultos, desde sus primeros dias de vida es basica para
su crecimiento integral. Muchas de las limitaciones de las personas con
Sindrome de Down en el desarrollo, tanto en su etapa escolar, como su vida
adulta, parece que no pueden ser explicadas solo por la naturaleza de sus
condiciones personales de discapacidad, sino mas bien podrian estar
relacionadas con las oportunidades de estimulacion temprana que se les ha
brindado en su entorno familiar para adquirir determinados conocimientos y
habilidades que les permita desenvolverse con mayor facilidad a pesar de su

discapacidad.

En éste sentido, es facil detectar en los udltimos afios una amplia
coincidencia en autores como (Schaffer, Bruner, Bronfenbrenner, Wertsch,
Kaye, Rogoff,) cuando afirman que el desarrollo tiene lugar en el ambito de
las relaciones personales en el marco de un contexto determinado, por lo que

insisten en la importancia decisiva de los padres -y de los adultos en general-

6 Artiles LI. de. Violencia y Sexualidad. 1 ed. La Habana: Editorial Cientifico Técnica, 1998: pagina 113
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en el proceso de desarrollo de todos los nifios y niflas, especialmente si

tienen Sindrome de Down.

De acuerdo con la obra de Vygotsky, el desarrollo humano es visto
como una actividad social en la que los nifios y nifias toman parte en
acciones de naturaleza cultural que se sitian mas alla de su competencia a
través de la ayuda de los adultos o de compafieros mas experimentados. Al
respecto afirma Marti (1994), "el desarrollo de cualquier proceso psicologico
se desarrolla con instrumentos culturales (como el lenguaje, las matematicas

o los ordenadores) que mediatizan la actividad de los nifios".”

Emerge una concepcion del desarrollo humano de naturaleza social en
el sentido que tiene su fundamento en la comunicacion y en las primeras

interacciones desde el momento de nacer.

Riviére y Coll (1987) recuerdan: "la génesis de las funciones cognitivas
y afectivas reposa sobre las pautas de relacion que se establecen entre el

nifio y el adulto desde el nacimiento".2

En sintesis, la nocién de aprendizaje, y por tanto de desarrollo, que se
deriva de éstas posiciones centra la atencion en el papel activo del nifio con
Sindrome de Down y el apoyo activo e incondicional fundamentalmente de los
padres de familia y otros compafieros mas capaces, que se concreta en la

disposicion y realizacion de las tareas y actividades.

En consecuencia, la atencién prioritaria deberia desplazarse hacia las
responsabilidades que tienen los adultos que intervienen en la crianza y en
como las ejercitan con objeto de facilitar los aprendizajes basicos y propios

del niflo recién nacido con Sindrome de Down.

 Bronfenbrenner, U. (1987). La ecologia del desarrollo humano. Barcelona: Paidos. Pagina. 45
8 Kaye, K. (1986). La vida social y mental del bebé. Como los padres crean personas. Barcelona:
Paidos. Pag. 75
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Si se desea, pues, progresar en la comprension del sentido que toma
el desarrollo de un nifio con Sindrome de Down, es necesario explorar y
analizar las interacciones presentes en la relacién interpersonal de los padres
con el bebé; es decir las practicas emocionales, religiosas, alimentarias,
educativas, etc., de éstas familias y, en particular, los mecanismos de
influencia educativa en el ambito de la estimulacion que conocen los padres y

el contexto familiar que al final inciden en el desarrollo del bebé Down.

Llegando a este punto conviene reconocer que las investigaciones no
se muestran unanimes en el momento de atribuir una respuesta distinta de
las familias ante un hijo con Sindrome de Down. Mientras que la mayoria
admite la influencia de las diferencias individuales del recién nacido en el
comportamiento de los padres en el sentido de que pueden condicionar
negativamente los patrones de relacion posterior otros no asumen 0 matizan
que el contexto familiar de los nifios con Sindrome de Down genere
necesariamente consecuencias de signo negativo, dado que desarrollan
multiples mecanismos de adaptacion; sin embargo todos reconocen el
impacto psicologico y emocional que se produce al tener conocimiento del
retraso de un hijo que nace con Sindrome de Down, que hace en muchas
ocasiones que el padre (hombre) abandone el contexto familiar y por

consiguiente las relaciones se tornan mas dificiles y complejas.

En consecuencia parece necesario centrarse en la naturaleza de los
patrones de interaccion adultos/bebé y en el papel que se atribuye al nifio; es
decir, cdmo los adultos organizan las experiencias a las que los bebés se ven
expuestos. En este sentido es posible identificar algunos aspectos que
caracterizan el proceso de interaccion en el ambito familiar y la influencia
sobre todo, a lo largo de los primeros afios de vida. Los valores y las ideas
sobre el bebé y su retraso por ser Sindrome de Down cambian en los padres
de familia desde los primeros momentos de vida, ya que se dejan influenciar
por todos los aspectos negativos que ésta discapacidad conlleva, segun ellos,

y en la mayoria de los casos es por pura ignorancia de ellos mismos.
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Y es que tanto los valores propios de la familia, como la imagen y las
ideas que los padres tienen de su hijo, estan intimamente relacionados con la
actitud que adopten con su hijo y que necesariamente inciden para bien o
para mal en practicas educativas de cada nifio. No es de extrafiar que ésta
actitud sea negativa al ser condicionada por las caracteristicas del hijo al
nacer o durante su desarrollo, y por lo tanto van a tefiir las relaciones

posteriores e induciran al nifio al fracaso, 0 mejorar la actitud de los padres.

e La actitud de los padres.

La actitud de los padres parece revelarse como una variable
determinante para el desarrollo; Kaye (1986) afirma que "lo realmente
importante es la actitud de los padres".® Una actitud favorable de los padres
constituye un indicador de relaciones positivas, de lo que comdnmente se
entiende por afecto. Las relaciones afectivas cumplen una funcién vital en el
desarrollo de todos los nifios en la medida en que constituyen la urdimbre

sobre la que es posible tejer cualquier otro tipo de relacién.

e La intersubjetividad y la sensibilidad a las competencias del nifio (la

atribucion).

En el parrafo anterior se menciona la importancia de las relaciones
entre padres y bebés con Sindrome de Down. Ahora se profundiza un poco
mas acerca de ese primer afio de vida del nifio ya que la relacibn es mas
subjetiva y segun Rogoff (1989) “el desarrollo de la intersubjetividad esta
vinculado al proceso de construccion de la referencia social y a los esfuerzos
de la madre para regular la atencion conjunta durante el primer afio de vida

del bebé.”0

9 Schaffer, H. R. (1993). El contexto sociofamiliar en la educacién de la infancia. Temas de infancia.
Centro de publicaciones del Mec y a.m. Rosa Sensat. Pag. 120

10 Gellatly, D. Rogers; La socializacion conjunta del desarrollo de los nifios pequefios y adultos;
Edicion Oxford, Clarendon Press; 1989. Pag. 35
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Este proceso de desarrollo de la intersubjetividad puede verse
seriamente afectado por el trastorno emocional familiar ante el nacimiento de
un hijo con Sindrome de Down y la menor respuesta de éste a cualquier
estimulo; ambos factores se reflejarian en una menor sensibilidad de los
padres ante las competencias de sus hijos con Sindrome de Down, es decir
entre menos subjetiva sea la relacion, menos afectiva, menor importancia le

darén los padres a cualquier terapia para un mejor avance del nifio.

Riviere y Coll (1987) “afirman que los padres atribuyen intenciones a
ciertas conductas de los bebés mucho antes de que puedan ser definidas
como tales. Asi pues la atribucion se convierte en una estrategia basica y
potente para optimizar el desarrollo y al contrario su ausencia podria explicar

en parte el pobre desarrollo que se observa en algunos nifios.”*!

Desde esta perspectiva, la respuesta emocional de las familias ante un
hijo con Sindrome de Down y la falta de informacién adecuada pueden
condicionar negativamente de forma progresiva la confianza y las
expectativas de los padres hacia las posibilidades de su hijo, reduciendo asi
la atribucion, negandole al nifio el derecho a desenvolverse al maximo de
acuerdo a sus capacidades especiales, por consiguiente la primera atribucion
del padre de familia después de aceptar la discapacidad de su bebé es

involucrarse en todo proceso de ayuda al crecimiento de su bebé Down.

e La estructuracion de las situaciones y la participacion guiada.

Logrado un crecimiento adecuado del nifio y con el apoyo de sus
padres a través de la informacion que buscaron para poderlo aceptar con sus
limitaciones y estimular en algunos aprendizajes, se presenta la necesidad de
darle al nifio una ayuda mas orientada y guiada por personas profesionales
en la materia, es decir el ingreso a una Institucion especializada en nifios con

Sindrome de Down.

11 Riviere, A; Coll, C; La individuacién y sensorial interaccion motora, el comportamiento y la cognicion;
Paris; 1987. Pag. 57
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El proceso de participacion guiada, segun Rogoff, “es practicamente
comun a todas las culturas y supone, por un lado, la participacion del nifio en
actividades culturalmente valoradas y, por el otro, una guia/direccion por
parte del adulto. Los factores criticos radican no tanto en el individuo, como
en los procesos que implican la participacion activa de los nifios en las
practicas sociales constituidas. La participacion guiada permite al nifio con
Sindrome de Down resolver los problemas de la vida diaria y, en la préctica,
incluye formas tacitas de comunicacion, la disposicion distal de los entornos
de aprendizaje, y la interaccién verbal”.1? La participacion de los nifios en las
actividades de las rutinas diarias que admiten diversas concreciones de
acuerdo con sus edades, genera un sin fin de ocasiones para la participacion

guiada.

Es pues a través de la participacion de los nifios con Sindrome de
Down en éstas situaciones que les suponen un reto a vencer y con la ayuda
de los adultos, que los nifios progresan. Caso que, por las razones que sean,
un crecimiento para el nifio con Sindrome de Down so6lo en el entorno
familiar, facilitaria a los nifios y nifias menores oportunidades de participacion
social, o bien una interaccion mas pobre, entonces su desarrollo se ve

realmente limitado.

e Los marcos que los padres ofrecen a los nifios.

Los marcos constituyen los contextos a través de los cuales los
adultos facilitan al nifio con Sindrome de Down el aprendizaje de las
habilidades sociales. Es precisamente en este ambito en el que adquieren
pleno sentido y trascendencia las rutinas diarias que conforman la vida de
todo nifio. Sin embargo se tiene la sensacion de que las actividades propias
de la rutina diaria son a menudo desaprovechadas en el caso de los bebés
con Sindrome de Down ya que tanto los padres como el resto de la familia

creen que pequefios logros como seria al crecer este bebe y tener cinco afios

12 |BID, pégina. 135
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el doblar su ropa o ser ordenado no son parte importante de su desarrollo

social.

A la vista de todos estos aspectos, que caracterizan la interaccion de
los adultos con los bebés en los primeros meses de vida, aspectos que por
otro lado, configuran grupos de variables claramente interconectados parece
licito preguntarse si es razonable esperar patrones de interaccion
cualitativamente distintos en las familias con un hijo con Sindrome de Down
respecto de aquéllas que no lo tienen; y la respuesta es no, ya que los
patrones que vehiculizarian mecanismos de influencia educativa de signo
distinto podrian darnos la pauta de que los nifios con Sindrome de Down no
son capaces de responder a los primeros estimulos que da un padre y que
son los mismos que recibe un nifio normal, la Unica diferencia es la

constancia en la ensefianza.

Es importante recalcar que la familia sigue siendo el primer contexto en
el que se da el aprendizaje no solo para los nifios sino también para los
padres, debido que ellos también aprenden maravillas de parte de sus hijos.
Es en la familia donde se infunden los valores socialmente aceptados y se
brinda la proteccion necesaria hacia los nifios con Sindrome de Down,
tratando de asegurar que se desarrollen en condiciones dignas que les
permitan saber sobresalir dentro de sus capacidades diferentes. “Por tanto el
valor de la familia se basa en la presencia fisica, mental y espiritual en el
hogar de todas las personas que la componen, y poder asi realmente cada
integrante de la familia adoptar correctamente el rol que le corresponde y asi
lograr mantener disponibilidad de dialogo, convivencia y superacién personal

con el nifio y brindarle una mejor calidad de vida.” 13

Es normal que cuando nace un nifilo Down tanto los padres como el

resto de la familia empiezan a sentir descontento o desanimo, es normal que

13 valsiner, J. (1994). ¢Qué tienen de natural los contextos naturales? Construccion cultural del

desarrollo humano y su estudio. Infancia y aprendizaje, n° 66, pags.104.
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estos sentimientos sucedan en los primeros momentos, asi mismo empiezan
a surgir varias interrogantes sobre qué hacer como van hacer la dindmica o

ritmo durante el crecimiento de su hijo o hija.

Con el tiempo los padres van descubriendo que su hijo Down es
maravilloso y anico. Con las interrogantes que surgen, las respuestas se van
dando con el paso del tiempo al ver de lo que es capaz de llegar hacer su hijo
a pesar de su discapacidad. Muchos de los padres de familia llegan a
impacientarse cuando no ven resultados rapidos como ellos lo desean, pero
los padres deberan saber que los nifios con Sindrome de Down se

desarrollan segiin su propio ritmo y personalidad.

Tiempo atras los padres de nifios con discapacidades no tenian acceso
a las numerosas fuentes de informacion sobre los nifios con Sindrome de
Down y de los cuidados que ellos necesitan, actualmente muchos de los
padres pueden acudir con profesionales de las diversas especialidades para
gue se les pueda brindar un adecuado acompafiamiento para sus hijos con
Sindrome de Down, y asi los padres puedan lograr mantener actitudes
positivas, para que no olviden que también existen muchas limitaciones que
poseen sus hijos; ademas identificaran cada vez mejor cuales son los
recursos necesarios para ayudarse mutuamente (padres-hijos e hijos-padres)
para afrontar este nuevo reto y asi incentivar a su hijo con Sindrome de
Down a que posea las herramientas necesarias y saber aprovecharlas al

maximo.

“Se considera y se conoce que el contacto que tengan ambos padres
con el nifio con Sindrome de Down desde el momento en que nace, les
ayuda a mantener una relacion mas fluida, permitiéndoles identificar los
indicadores de aptitudes del nifio para que puedan progresar en su desarrollo
y les proporcionara el conocimiento necesario para salir adelante de cualquier
circunstancia que se les presente. Cuando el padre de familia empieza a
conocer a su bebé y se adapta al diagnéstico dado, es el momento ideal que

les permite tanto a los padres como a sus hijos la oportunidad de tener ese
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contacto que puede facilitar el sentimiento de normalidad y de aceptacion
hacia el nifio especial, permitiéndole que tengan la capacidad de vincularse y
acoplarse de la mejor manera posible para tener la oportunidad de brindar los
ejercicios de la estimulacion temprana que los nifios necesitan para tener un

mejor desarrollo motriz.”'4

Durante las diferentes etapas por las que un nifio atraviesa siempre
esta la asistencia y el apoyo incondicional de los padres, especialmente en
los seis primeros afios de vida del nifio con Sindrome de Down. Este tiempo
les permitira brindarles las oportunidades de integrarse con nifios de sus

mismas edades, sean estos nifios normales o especiales.

También les dara la oportunidad de ensefarles a que deben aprender
a vivir de modo independiente y acomodandose especificamente a las
necesidades de ellos y también de las personas que los rodean,
principalmente teniendo su autoestima Yy personalidad bien definida para

comprender y saber sobrellevar los momentos dificiles de la vida.

1.1.2.3. Sindrome de Down

Como se conoce en la actualidad es la causa mas frecuente de
discapacidad cognitiva psiquica congénita y su nombre es gracias a John
Langdon Haydon Down que fue el primero en describir esta alteracion
genética en 1866, aunque nunca llegé a descubrir cuales eran las causas que

la producian.

En 1932 se tenia la sospecha que el problema de los nifios Down
radicaba en los cromosomas, pero fue hasta 1959 que el Dr. Jerome Lejeune
determind que en el Sindrome de Down el problema basico era la presencia

de tres cromosomas, en lugar de dos en los correspondientes al numero 21,

14 pyeschel, Siegfried; Guia para los padres, Sindrome de down; 3ra edicion, Madrid, Espafia; 2002;
pag. 151
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se le conocié como trisonomia 21. Se caracteriza por la presencia de un
grado variable de discapacidad cognitiva y unos rasgos fisicos peculiares que
le dan un aspecto reconocible.

El origen primario del Sindrome de Down sigue siendo uno de los
enigmas de la medicina en general y de la genética humana en particular. Se
conoce como el mecanismo por el que ocurre la llamada No Disyuncién

considerandolo un enigma.

“En la actualidad se sabe que el Sindrome de Down se presenta por la
no disyuncion del par cromosémico numero 21, durante el proceso de la
meiosis materna lo que origina 3 cromosomas. Pero se conoce también que
en el 30% de los casos, el cromosoma extra es de origen paterno. De
cualquier manera, el cromosoma o la banda en exceso producen algunos
efectos como son los siguientes:

“Entorpece el ciclo mitético de las células con reduccién de la division
celular durante el desarrollo.

Altera el grado de homocigocia y heterocigocia.

Afecta la expresion de los genes por ausencia o presencia de genes
modificadores de las funciones celulares.

Provoca alteraciones metabdlicas y enziméaticas por exceso de
cromatina

Serotonina sérica disminuida por alteracion del metabolismo del
Triptofano.

Actividad aumentada en el 100% de superéxido-dismutasa y glutation-
poroxidasa.

Actividad aumentada en el 50% de glucosa - phosfato-uridil-transferasa,

galactokinasa, fosfokonasa y glucosa — phosfato-deshidrogenasa.”*®

Aungue la incidencia parece permanecer sin cambios a través del
tiempo, la tasa es variable para cada pais, independientemente de algunas

influencias ambientales, de tal manera la aparicion del defecto cromosémico

15 Dr. Marco Antonio Acevedo; El Sindrome de Down en Guatemala, Guatemala, 2007, pagina 50
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es variable. Se conoce una incidencia de un nifio afectado con Sindrome de
Down por cada 700 nacimientos, pero el riesgo varia segun la edad de la
madre.

“La incidencia en madres de 15-29 afios es de 1 por cada 1,500 nacidos
vivos; madres de 30-34 afos es de 1 por cada 800 nacidos vivos; madres de
35-39 afios es de 1 por cada 385 nacidos vivos; madres de 40-44 afos es de
1 por cada 106 nacidos vivos; madres de 45 afios es de 1 por cada 30

nacidos vivos.”16

En el nacimiento de un nifio con Sindrome de Down no se puede hacer
inculpaciones para ninguno de los dos padres, casi siempre es un riesgo que
esta latente sobre un poblacién de parejas que esperan un nifio, al igual que

el riesgo de tener nifios con otras malformaciones.

Gracias a los estudios sobre cromosomas Yy cariotipos realizados en
otros paises, a través de esta tecnologia se pudo determinar que existen tres
tipos de Sindrome de Down o de la trisonomia 21, con repercusiones
diferentes, aunque clinicamente no existe diferencia entre una y otra forma de
presentacion del problema, no se puede hacer la distincion de cada una de
estas clases de sindrome.

Los tres tipos de Trisonomia son los que a continuacion se mencionan
y describen: El tipo de Trisonomia Regular, El tipo de Trisonomia en
Mosaico, El tipo de Trisonomia por Translocacion

‘La Trisonomia Regular, estandar o completa, como también se le
llama, es aquella en el cual todas las células del paciente, las de su sangre,
cerebro, higado, riflones, piel, etc., tienen 3 cromosomas del par 21, como ya
se determind. Constituye el grupo mas numeroso y con mas frecuencia, se
considera en términos generales, que cada 100 nifios con Sindrome de

Down, 94 de ellos tienen este tipo de Trisonomia regular.

16 |BID, pag. 11
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La Trisonomia en Mosaico, como se sabe es aquella en donde todas
sus células, algunas son normales y la otra mayoria son células que también
tienen 3 cromosomas del grupo 21. De ésta forma, si se examinan de manera
adecuada las células de su sangre, de su higado, de piel u otro érgano, se
encontraran una gran mayoria de células que son “Trisémicas”, pero también
se encontraran células normales y que nunca superan el 10%. Cuanto mayor
sea el porcentaje de células normales, asi mejora el pronostico y el futuro del
paciente. Este tipo de mosaico lo tiene del 2 al 3% de todos los pacientes con

Sindrome de Down.

La Trisonomia por Translocacién que constituye del 3 al 4% restante
de los niflos afectados, sucede cuando el tercer cromosoma 21, se adhiere a
otros cromosomas, particularmente al cromosoma 14 o al 15, aunque también

lo puede hacer al nimero 22 o incluso al cromosoma del mismo nimero 21.

De éste tipo de Trisonomia, es posible involucrar como responsable a
la madre o al padre y es el Unico tipo de Trisonomia que puede ser heredado,
con alta posibilidad de aparecimiento en otros embarazos. En este caso ya
sea el padre o la madre no representa ningun rasgo de Sindrome de Down,
pero son portadores de una “Translocacién balanceada” ya que su fenotipo es

normal y no presentan ningun rasgo del sindrome.” 17

Para muchos de los padres de familia de este pais y de cualquier clase
social que ya tienen un hijo con Sindrome de Down es angustiante y con
frecuencia se interrogan si deben o no aventurarse a tener mas hijos, debido
a la angustia que estas interrogantes generan para ambos padres de familia e

inclusive los demas allegados a la familia.

“Para esto se requiere y se necesita al 100% el consejo genético ya

gue para la decisién de los padres es un gran apoyo™?®, es por eso que la

171BID, pagina 110
18 |BID, pagina 113
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ayuda del consejo genético en éstos casos de angustia es de inmenso valor,
pero tendra que estar asociado a otros datos que solo el genista esta en

posibilidades de determinar y valorar.

Si no hay otro miembro por parte de ambas familias, sea éste
hermano, sobrino, primo, tio u otro pariente, que se encuentre afectado por
Trisonomia 21, el riesgo de tener otro hijo con el problema de Sindrome de
Down, est& condicionado al tipo de Trisonomia que tenga el primer hijo o hija
pero la decisibn de tener mas hijos recae Unica, exclusiva vy

fundamentalmente en la madre y el padre.

Existen multiples factores que influyen en el promedio de vida de los
pacientes con Sindrome de Down. Las personas “normales” han aumentado
su promedio de vida gracias a los adelantos de la medicina en las
condiciones de vida, que le permiten seguir con su ritmo de vida sin mayor
cambio; actualmente el guatemalteco tiene un promedio de vida de 63 afios
para el hombre y de 67 afios para la mujer, pero en las personas que
padecen Sindrome de Down se conjugan otros factores que influyen de
manera negativa el ritmo de su vida, debido a que les afectan y traen consigo
desde el nacimiento; siendo estos algunos de ellos, las cardiopatias
congénitas, infecciones broncopulmonares, condiciones de insuficiencia renal,
alteraciones en la corriente sanguinea y alteraciones del aparato digestivo,
gue quizéas son las enfermedades que mas limitan el promedio de vida ya que
no les permiten un adecuado desarrollo y esto hace que siempre estén al

borde de la muerte.

Es indudable que la noticia dada por el obstetra en el momento del
nacimiento del bebé es un acontecimiento muy importante para los padres y
demas familiares que esperan con ansias al bebé, pero cuando el bebé nace
con Sindrome de Down, el encargado de dar dicha noticia es el pediatra,
teniendo en cuenta tener cierta delicadeza al momento de decir la noticia

para no traumatizar a los padres de familia, mas a las madres que son las
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gue acaban de pasar por la labor de parto, no es raro que el médico hable
con los padres, solamente los aspectos negativos y con un lenguaje
técnicamente médico y esto lo Unico que hace es confundir, angustiar y
aturdir a los padres del nifio con Sindrome de Down, dejandoles varias
interrogantes acerca del desarrollo del bebé y de su desenvolvimiento, pero

sobretodo de su labor como padres de familia.

En la actualidad el pediatra ya puede contar con los recursos
necesarios dar a conocer a los padres de familia la noticia de que su hijo
padece Sindrome de Down, les explicara del lento aprendizaje que tendra, de
gue puede llegar a tener una larga sobrevida siempre con sus enfermedades
pero saliendo de ellas positivamente, lograr desempefiar algun oficio que le
permita valerse por si mismo, también les mencionan que no solo tienen
aspectos negativos, sino que cuentan con cualidades como son nifios dociles,
cariiosos, que van regando a su alrededor una huella de dulzura y amor con

las sonrisas que irradian, son nifilos con mucha inclinacién por la musica.

1.1.2.4. Estimulacion temprana
Tanto el padre como la madre tienen que compartir la responsabilidad
gue trae consigo la extraordinaria tarea de la crianza del nifio con Sindrome
de Down, sobre todo las técnicas relacionadas con la Estimulacion
Temprana, que hasta el momento es lo que se le puede ofrecer a estos nifios

para desarrollar al maximo sus potenciales fisicos, mentales y sociales.

Dentro de la variedad de técnicas de estimulacion que existen hay
actividades para que las apliquen y participen los padres, hermanos y
familiares, pudiendo estas ser realizadas en cualquier momento. Esta
estimulaciéon también contempla efectuarles ejercicios en los miembros
superiores, inferiores, al doblarles y extenderles los diferentes segmentos,
ocupandose la mayor cantidad de tiempo para hacerlo, tanto la madre como

el padre de familia.
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“Al realizar las técnicas de Estimulacion Temprana se desarrollan y
potencializan habilidades de cuatro éareas de conducta, diferentes y
complementarios, estas son las que generalmente se evallan cuando los
nifios se someten a pruebas para determinar el Cociente de Desarrollo, de tal
manera que su utilidad es de importancia para la implementacion de la
Estimulacion Temprana, estas areas son las que a continuacion se

mencionan y detallan:

-Area motora gruesa: Ejercicios que ayudan a desarrollar los
movimientos grandes del cuerpo como sostener el cuello, sentarse, gatear,

pararse, caminar, correr, entre otros.

-Area motora fina: Actividades que ayudan a que se desarrolle la
coordinacion de manos y dedos con la vista, como el tocar y tomar los

objetos, agarrar objetos pequefios con la técnica de la pinza.

-Area del lenguaje: Incluye el desarrollo de la capacidad de hablar,
trasmitir ideas y sentimientos y la capacidad de comprender y responder al

lenguaje de las demas personas.

-Area personal-social: Habilidades de cuidado personal como
alimentarse, vestirse, bafiarse y asearse por ellos mismos. Relacionarse con

los demas.” 1°

La estimulacion temprana en nifios y nifias que nacen con Sindrome
de Down puede llegar a ser de gran ayuda para desarrollar sus capacidades
académicas, psicologicas, sociales y afectivas, gracias a que los nifios con
Sindrome de Down o sin Sindrome de Down tienen el mismo numero de
neuronas. Y es que no es éste numero el que nos permite asimilar la
informacion y fijarla en nuestra mente sino las correctas interconexiones

neuronales.

19 |BID, pagina 187
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La estimulacion temprana puede suponer una gran diferencia para
todos y cada uno de los nifios y nifias con Sindrome de Down. Mediante los
estimulos sensoriales se puede modificar el cerebro de manera funcional y
estructural. Estas modificaciones pueden suponer una notable mejora de las

interconexiones neuronales.

Se ha demostrado que las personas con Trisonomia 21 tienen un
defecto en estas conexiones, al parecer el cromosoma que mas genera
problemas en las comunicaciones neuronales. Una correcta estimulacion
desde el inicio de sus vidas puede ayudarles a lograr una mejor adaptacion

con el mundo y las personas que los rodean.

La estimulacion temprana para nifios con Sindrome de Down consiste
en brindarle a los pequefios desde sus primeros dias de vida lo que son el
apoyo kinesiolégico, fonoaudiolégico, educacion diferencial y terapia
ocupacional, con la finalidad de trabajar al méximo sus capacidades, lo que a
futuro les dara la oportunidad de abrir las puertas de la integracién escolar,

laboral y social.

“Estd comprobado que mientras antes se inicie la estimulacion, se
logra un desarrollo lo mas paralelo posible al de los nifios normales. El nifio
con Sindrome de Down tiene un potencial que hay que trabajar al maximo, no

le podemos poner un techo.”?®

e Refuerzo integral

Los nifios con Sindrome de Down tienen una musculatura mas flacida
de lo normal que les genera dificultades para desplazarse autbnomamente y

coordinar sus movimientos.

2 Arancibia, Ana Maria; padresok.cl/2011/01/estimulacion-temprana-para-nifios-con-sindrome-de-down/
Centro de Estimulacion Integral para Nifios con Sindrome de Down
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De aqui parte el porqué del que el primer apoyo sea la terapia
kinesioldgica, ya que en la medida en que pueden moverse y caminar por si
mismos, logran su independencia. A ello se agrega el apoyo de una
educadora diferencial, ya que la combinacion de ambas terapias es
fundamental, puesto que no son nifios curiosos por naturaleza y no van a
explorar el mundo, sino que hay que presentarselos. Desde el momento en
qgue el nifio puede gatear o caminar, se amplian sus posibilidades de tomar

contacto con el entorno que lo rodea.

Ya lograda la meta establecida con el apoyo de la terapia kinesiolégica
a los pocos meses se suma la terapia fonoaudioldgica, ya que el lenguaje es
una de las areas en que en estos nifios necesitan mayor refuerzo. A pesar de
gue tienen una buena capacidad de comprension, les es muy dificil
expresarse. Trabajando conjuntamente con terapeutas ocupacionales que los
ayudan en sus habilidades sociales, como saber comer bien, compartir, jugar,
expresarse y prepararse para desenvolverse de manera autbnoma en el

mundo.

e La familia también trabaja

En las terapias se le da el apoyo al pequefio sélo por unas horas, pero
lo fundamental es que los padres continden con la estimulacion diariamente
en casa, por eso también se les ensefia a ellos como desarrollar los ejercicios

con el pequenio e incorporarlos a la vida cotidiana.

Es fundamental que traten a su hijo como a cualquier otro nifio: que lo
lleven a cumpleafios y a paseos en pargues Yy juegos infantiles, es decir, que
lo integren plenamente, sin sobreprotegerlo, debido a que estas actividades le
servirdn de apoyo para lograr un desenvolvimiento mas equilibrado en su

vida.
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e Camino a la integracion

Cuando la estimulacion es constante y apoyada por la familia, los nifios
pueden perfectamente integrase a un jardin al comenzar su edad preescolar
(2 afos). Sin embargo, se advierte que esto s6lo es conveniente cuando una
serie de factores coinciden. Esto es que el nifilo este realmente preparado,
gue los padres tengan la disposicion de seguir estimulandolo y ain mas
importante, que el jardin y las educadoras estén dispuestas y preparadas
para recibir a un pequefio con capacidades diferentes ya que requerird que se
adapten ciertas formas de ensefianza. Y lo mismo se aplica para los colegios.

‘Lo que nos importa es que los nifios estén realmente integrados y no
s6lo aceptados, esto significa que trabajen, aprendan y se les exija igual que
a los otros nifios, pero con ciertas adaptaciones que faciliten su comprension.

Siva a ir a un jardin solamente a jugar, a la larga va a resultar perjudicial”. 2

Ademas, cuando los nifios se integran al sistema de educacion normal,
ya sea en jardines infantiles y/o colegios, es bueno que sigan asistiendo a
talleres para reforzar las areas que mas necesitan, como fonoaudiologia o
lecto-escritura, por ejemplo. La hipotonia es una caracteristica presente en
las personas con Sindrome Down. El bajo tono muscular lo afecta en su
coordinacion motora gruesa (todos los movimientos coordinados de brazos,
piernas, tronco, cabeza), y coordinacion motora fina (habilidades

manipulativas).

Aunque es recomendable llevar al bebé con Sindrome de Down a un
Programa de Intervencion Temprana, los padres también deben continuar
estimulandolo en casa. Para ello, se propone que se les brinde una

orientacién con las siguientes actividades para:

21 pr. Isidoro Candel Gil: Programa de Atencion Temprana. Intervencion en nifios con Sindrome de
Down. Péag. 39
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- Estimular los reflejos.
- Lograr movimientos del cuerpo.
- Control de la cabeza.

- Estimulacién vestibular.

‘La atencién temprana se definiria entonces como el conjunto de
intervenciones, dirigidas tanto a los nifios con Sindrome de Down de 0 a 6
afios, como a sus familias y entorno. EIl objetivo es dar respuesta a las
necesidades que presentan estos nifios para potenciar al maximo su
desarrollo. Las intervenciones deben considerar la globalidad del nifio, y
deben ser planificadas por un equipo de profesionales que tenga en cuenta
todas las areas del desarrollo del nifio para de esa manera beneficiarlo
positivamente. Para llegar al actual término de “atencion temprana” se ha
pasado, a lo largo de las ultimas décadas del siglo XX, por diferentes
acepciones: estimulacion temprana, estimulaciobn precoz, intervencion
temprana o precoz. Algunos de ellos aun se utilizan en algunos lugares, y no

es tan importante el término (que también lo es) como su significado.”??

Existe no obstante un consenso generalizado en cuanto que el término
mas adecuado es el de “atencion temprana”. Cuando nace un nifio con
Sindrome de Down, una de las primeras recomendaciones que reciben los

padres es la de que lo lleven a un centro de atencion temprana.

Esto no implica Unicamente que el nifio debe ir a unas clases, sino que
tanto su familia como el nifio deben ponerse en contacto con un equipo de
profesionales multidisciplinario, compuesto por psicélogos, pedagogos,
estimuladores, trabajadores sociales, médico, los cuales van a guiar el

desarrollo del nifio.

22 pérez Bueno, Luis Cayo; Los menores con discapacidad en Espafia; Madrid; 2008; pagina 209
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Nadie pone hoy en duda la relevancia que las experiencias tempranas
tienen en el desarrollo de la persona, y sabemos que el cerebro en estas
edades es muy plastico, es decir, es muy manejable porque aun no ha
terminado de desarrollarse. Sabemos que el ambiente influye en el desarrollo
neuroldégico y que las personas con Sindrome de Down que han recibido
atencion temprana tienen una mejor calidad de vida que las personas que no

la han recibido.

“Pero también sabemos que el cerebro de un nifio con Sindrome de
Down parte de una situacién desventajosa que no se puede olvidar”. 23
Partiendo pues de la importancia de que un nifio con Sindrome de Down
reciba atencion temprana, y de que conocemos sus limitaciones, lo que

debemos tener ahora en cuenta es el tipo de programa que se desarrolle.

La atencion temprana para nifios con Sindrome de Down y sus familias
debe tener como fin ayudar al nifio con Sindrome de Down a desarrollarse al
maximo en todas las facetas de su vida, pero no debe buscar que el nifio con
Sindrome de Down sea como los nifios que no lo tienen, porque este fin no es

realista.

La verdadera importancia de la atencién temprana en este momento es
pues que sea un conjunto de intervenciones oportunas realizadas de un modo

especifico, que sienten las bases de los adecuados aprendizajes posteriores.

Si de algo sirven éstos programas es porque a partir de las
necesidades que van apareciendo en las personas mayores (padres), se van
modificando, van variando para prevenir dificultades con los nifios. No se
trata solo de que el bebé se voltee, gatee, haga sonidos, o meta el circulo en
su lugar. Se trata de algo mucho méas amplio y complejo, algo que debe ser

flexible y variar a medida que varian las necesidades de los nifios.

23 http://www.down21.org/educ_psc/educacion/atencion_temprana/bases_neurobiologicas.html; febrero
2006; G, Beatriz, Espafia; fecha de consulta 25 de agosto de 2014
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Asi, la atencion temprana para personas con Sindrome de Down debe

estimular:

- El desarrollo de la psicomotricidad

- El desarrollo de las habilidades sociales para el desarrollo de la
autonomia personal.

- El desarrollo del lenguaje oral

- El desarrollo de las habilidades cognitivas

- El desarrollo del lenguaje escrito (lectura y escritura)

- El desarrollo de las habilidades numéricas

El trabajo directo con los padres, no es sélo en cuanto a orientaciones
concretas, otro aspecto fundamental es la implicacion de los padres y
cuidadores. Hoy tampoco se concibe un trabajo de atencion temprana si los
padres no estan implicados. Esta altamente documentado y estudiado que la
estimulacién debe estar presente en todos los momentos de la vida del nifio.
Se trata de aprender el funcionamiento de la mente del nifio, y modificar las
interacciones para que puedan ser aprovechadas por el nifio. Se trata de
interiorizar el modo de intervenir, de acercarnos al nifio, de cambiar muchos
de los comportamientos de la vida diaria para transformar la estimulacion en
un habito, en un modo de vida. Del mismo modo, forma parte de la atencion
temprana, terapias especificas dirigidas a solucionar los problemas que
puedan aparecer (problemas de pareja, depresion, ansiedad).

“La escolarizacion temprana forma también parte del amplio concepto
de atencién temprana. Se considera beneficiosa la escolarizacion de los nifios
a partir de los 24 meses, ya que en la escuela infantil, el estar en contacto
con otros nifios y en ambientes ricos a nivel de estimulacion ejerce una buena
interaccién vital para el desarrollo global de los nifios con Sindrome de

Down.”%4

24 Cabrera, M. C. y Sanchez Palacios, C.; La estimulacién precoz. Un enfoque practico. Madrid; afio
1984; Pagina. 48
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La estimulacion temprana o atencién temprana aplica una serie de
técnicas que permite desarrollar las capacidades de los nifios en la primera
infancia. Entre la etapa del nacimiento hasta los seis afos es empleado este
grupo de técnicas educativas especiales que ayudan a corregir trastornos

reales o potenciales en el desarrollo del nifio.

En el caso de los nifios con Sindrome de Down el objetivo es disminuir
con la ayuda de técnicas y ejercicios especificos el retraso madurativo
asociado a esta discapacidad aprovechando la plasticidad neuronal de los

primeros afios de vida.

“Para tener garantizado el éxito se debe conseguir una total
complementacién familiar, ya que son el principal apoyo y medio de
estimulacién del nifio y su vinculo mas importante con el mundo que le

rodea.”?®

La existencia del ser humano no solo depende de lo que la persona
trae consigo cuando nace, sino también de lo que el medio que lo rodea es
capaz de brindar a través de los estimulos que va recibiendo durante su vida,
principalmente en los primeros cinco afios de vida del bebe, debido que en
este periodo de tiempo es cuando el cerebro es capaz de absorber y retener
la mayor parte de la informacion que se le brinda, haciendo asi mas capaces
a los nifios durante su desarrollo; por lo cual la estimulacion es importante
para todo nifio, pero en especial para los nifios con Sindrome de Down,
debido a las necesidades especiales que presentan, sin llegar a olvidar que
son capaces de vencer cualquier obstaculo, por lo que ellos requieren de una
mayor atencion de ambos padres, para lograr un mejor desenvolvimiento en

el futuro.

25 Stein, Liliana; Estimulacion Temprana: Cuando y como aplicarla; Editorial Mirbet; 5ta edicién; afio
2009; pagina. 98
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Por consiguiente es necesario el concientizar a los padres, para que lo
traten de forma natural, a manera que no se olviden las aportaciones que
todos y cada uno de ellos proporciona a través de las rutinas y los ejercicios
gue llevan a cabo.

1.1.2.5. Importancia de la estimulacion temprana

A la hora de trabajar los grupos focales a cerca de la estimulacion
temprana con los padres de familia de los nifios con Sindrome de Down se

pretende alcanzar:

e Formar a las familias en las habilidades y actitudes para una mejor
educacion de sus hijos, a través del intercambio de experiencias y de
la profundizacién durante las actividades.

e Proporcionar un espacio donde sentirse acogidos dentro de un grupo y
crear canales de comunicacion.

e Dotar a los padres de familia las estrategias y recursos para la
aplicacion, evaluacion y desarrollo de las rutinas o ejercicios de
estimulacion temprana.

e Informar y poner en contacto a los padres de familia con los recursos
sociales y culturales, en un entorno de estimulacion y desarrollo social,
académico y afectivo de sus hijos.

e Aumentar la integracion de los padres de familia para que participen en
el proyecto, favoreciendo su colaboracién y participacion en las

distintas actividades a realizar durante dicha investigacion.

1.1.3. Delimitacion de la investigacion

Esta investigacion se realizo en el salén de estimulacién temprana de
la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down, en la cual se llevaron
a cabo unas entrevistas que estaban dirigidas a los padres de familia, una

observacion y asi mismo se impartieron grupos focales con duracion de una
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hora, dichas entrevistas, observaciones y grupos focales se realizaron a partir
el 21 de abril hasta el 28 de mayo; la poblacion que participé fueron hombres
y mujeres comprendidos entre las edades de 25 a 40 afios de edad, la
mayoria de ellos procedentes de la capital; el estatus socioeconémico de la
poblacién es de nivel medio y medio bajo; en cuanto a la escolaridad desde el
analfabetismo hasta el grado universitario. Uno de los determinantes para
dicha investigacion era que ambos padres asistieran y se involucraran al
proceso. Durante la investigacibn que se realiz6 hubo ciertas limitantes
debido que algunos padres de familia mostraban cierta renuencia a participar
en las actividades, no expresaban mayor palabra al momento de realizarles
las preguntas, durante las entrevistas tendian a repetir las mismas respuestas
0 en otras ocasiones no contestaban porque ya habian mencionado algo
anteriormente, en algunas ocasiones asistian ambos padres y en otras solo la
madre, algunos padres de familia llegaban puntuales otros mas tarde, pero a
pesar de todas las limitantes que hubo, se logro cumplir con el objetivos
planteado al principio de la investigacion.
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CAPITULO Il

2. TECNICAS E INSTRUMENTOS

Dentro de esta investigacion fue fundamental documentar los datos
gue se obtuvieron en el trabajo de campo a través de las técnicas e
instrumentos que a continuacion se describen y los mismos fueron utiles para

llegar a las conclusiones de este estudio.

2.1 Técnicas

e Técnicas de Muestreo

Para la ejecucion del trabajo de la investigacion se eligid una
muestra de padres de familia tanto de género femenino como masculino,
comprendidos entre las edades de los 25 a 40 afios, son padrea de
familia que viven en la ciudad capital y municipios aledafios, como Mixco,
Villa Nueva y San Miguel Petapa, todos ellos asisten a la Asociacion
Guatemalteca para el Sindrome de Down en la jornada vespertina.
Durante la ejecucién se hizo uso del muestreo no aleatorio, teniendo
como principales criterios que los padres asistieran a la asociacion, que
sus hijos estuviesen diagnosticados clinicamente con el Sindrome de
Down, que se ubicaran en el rango de edad y primordialmente que
ambos padres de familia estuvieran involucrados en el programa. Se tuvo
como participantes limite a 15 parejas, 30 padres de familia y sus hijos de
0 a 2 afios con Sindrome de Down, se trabajo durante seis semanas,
desde el 21 de abril al 28 de mayo del presente afio, tomando dos dias de
cada una de las semanas siendo estos los dias martes y jueves, en un
horario de 13:00 a 14:00 horas (una hora).
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eTécnicas de recoleccion de datos:

Se recabo la informacion necesaria de forma ordenada y
secuencias, permitiendo que al implementar las observaciones basadas
en una lista de cotejo, las entrevistas y los grupos focales dirigidos a los
padres de familia, se obtuvieron los datos necesarios sobre la importancia
que tiene el que ambos padres de familia estén presentes durante el
programa de estimulacion temprana y durante el desarrollo y evolucién de
sus bebes a lo largo de su vida y de cdmo pudieran ellos llegar a aplicar
de manera correcta las diferentes rutinas y ejercicios que beneficiarian a
sus hijos. Para la obtencion de todos los datos requeridos se hizo uso de

las siguientes técnicas para la recoleccién de datos.

e Observacion através de una lista de cotejo

Durante la aplicacion de esta técnica se contd con la participacion
de los padres de familia, esta permitid delimitar y clasificar las diferentes
actitudes que se observaron durante el programa, esta se aplicé en la
Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down, especificamente en
el salon de estimulacibn temprana, durante la mayor parte de la
investigacion, siendo fundamentales las dos primeras, se aplic6 de
manera general durante la sesion de terapia de estimulacion, ésta misma
se realizd a través de una lista de cotejo, se realizd los dias martes y
jueves consecutivamente durante un periodo del programa, en un horario
de 1:00 a 2:00 p.m. lo cual era la duracién periodo del programa y se tuvo
como objetivo el detectar las debilidades del desarrollo motor y cognitivo
de los nifios con Sindrome de Down para el fortalecimiento de las mismas
mediante el apoyo de ambos padres de familia, el cual se logré gracias a
la participacién de los padres y a la apertura que tuvieron hacia las

actividades.
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e Entrevista

La entrevista constd de 5 preguntas de tipo abierta, la misma se
aplicé de forma individual a los padres de familia que asisten a la
asociacion en la jornada vespertina, esta se aplicdé durante cuatro
semanas los dias martes y jueves de 1:00 a 1:20 aproximadamente con
cada padre de familia, se realizaron alrededor de 4 entrevistas por dia, se
solicité un salon de clases debido a la forma de aplicacion, por lo tanto se
necesitaba tener la privacidad y de esa forma los padres de familia
brindarian una respuesta mas completa a cada una de las interrogantes
gue se les plantearon, siendo el principal objetivo determinar el
involucramiento de los padres de familia durante el desarrollo del
programa de estimulacion temprana para el fortalecimiento del vinculo
afectivo y emocional, mediante el cual se llego a recabar la informacién

necesaria para dicha investigacion.

e Grupos focales

Durante la aplicacion de los grupos focales se contd con la
participacion activa de los padres de familia, estos se llevaron de manera
grupal, durante tres sesiones realizadas de forma alternada durante los
dias martes y jueves de 1:00 a 2:00 p.m., haciendo uso de los salones de
clase y el area de estimulacion temprana, para cada uno de los grupos se
dieron a conocer diferentes temas los cuales permitieron que los padres de
familia dieran a conocer los diferentes puntos de vista acerca de las
interrogantes o frases que se extendian, a través de experiencias
compartidas para padres de familia de forma oral, asi también la
exposicion de temas de relevancia vinculados a la estimulacion temprana y
la orientacion de los padres de familia hacia la misma. Se establecié para
cada uno de los grupos un objetivo, pero el principal de ellos es el siguiente
establecer actividades que promuevan el desarrollo de las habilidades

fisicas y cognitivas en los nifios con Sindrome de Down de 0 a 2 afios, a
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través de la participacion activa de ambos padres, mediante este objetivo
se logro recabar la informacion necesaria, asimismo se les pudo brindar los
conocimientos de las rutinas y ejercicios mas oportunos para sus hijos con
Sindrome de Down.

eTécnicas de Analisis Estadistico

Se utilizd el analisis porcentual, debido a la informacién que
encierra, a fin de que la informacion sea veridica. Aplicando a una

estadistica descriptiva a base de porcentajes y gréficas.

— Analisis Porcentual: el cual se obtendré a través de la aplicacion

de diferentes instrumentos a los padres de familia.

— Analisis Comparativo: se vera reflejado a través de la aplicacion
de los ejercicios de Estimulacion Temprana que los padres
brinden a los bebés con Sindrome de Down.

2.2. Instrumentos

Se llevé a cabo una serie de instrumentos para registrar el aprendizaje de

los padres de familia como:
elLista de cotejo

Consté de 5 items, 1 serie, establecidas de forma cerrada “si-no”,
tomando en cuenta que en la parte inferior se logré realizar las
observaciones necesarias. Lo que se pretendié alcanzar a través de la
misma, fue la delimitacion acerca de la participacion, involucramiento e
interés de los padres de familia durante las diferentes etapas que se
llevaron a cabo durante el proceso de estimulacion temprana, asimismo

hace conciencia a los padres de familia la evolucibn que van
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presentando, cabe mencionar que dicho instrumento fue de gran utilidad

para la realizacion del trabajo de campo, a lo largo de dicha investigacion.

e Guiade entrevista

Consto6 de 5 preguntas 1 serie, se realizé en tiempo aproximado de
20 minutos por padre de familia, establecidas de forma abierta y de
manera personal. Esta permitié6 un orden al momento de hablar con los
padres de familia durante la entrevista, con la finalidad de recabar la
informacion necesaria para brindarles las herramientas que los padres de

familia necesitan con sus hijos con Sindrome de Down.

e Grupos de discusidn

Se conformé en 4 actividades diferentes (palabras de bienvenida,
dinamicas rompe hielo y plenaria posteriormente, foro y palabras de
despedida), segun la planificacion durante 3 semanas, segun el tema
requerido para dicha investigacion, a través de esta se recabo toda la
informacion necesaria para completar el trabajo de campo de la
investigacion, asimismo estas permitieron a los padres de familia dar a
conocer sus diferentes puntos de vista acerca de los que se encuentran
familiarizados con el programa de estimulacion temprana, el Sindrome de
Down y otros temas relacionados, estas se llevaron a cabo durante las

tres sesiones realizadas, previamente establecidas.
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CAPITULO Il

3. PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

3.1. Caracteristicas del lugar y de la poblacion

3.1.1. Caracteristicas del lugar: El lugar donde se desarrollo la
investigacion fue en la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down
(AGSD), siendo esta una organizacion sin fines de lucro, que se dedica a
brindar educacién especial, terapia fisica, inclusion social y terapia de
lenguaje a nifios, nifias y adolescentes, asi mismo a brindar atencién a
padres de familia en orientacibn y capacitacion para proporcionar un
desarrollo optimo a sus hijos; el inmueble cuenta con dos niveles apropiados
para los nifios, nifias y jovenes que asisten a la ASDG, cuenta con una cocina
adecuada para los nifios, asimismo tiene siete salones de clases que se
encuentran en condiciones optimas, con amplias ventanas, una correcta
iluminacion, escritorios acorde a los nifios, cada saldn tiene un mueble donde
se guarda el material que utilizan los nifios, maestras, un pizarron y un
televisor con DVD vy peliculas infantiles, también cuenta con servicios
sanitarios uno para los varones y otro para las mujeres, de igual manera
cuentan con un amplio patio donde juegan los nifios y nifias, parqueo y una
iglesia evangélica, ahi mismo se encuentran unas oficinas de la iglesia, pero
separadas de la asociacién, dicho lugar se encuentra ubicado en la zona 13
de la ciudad capital.

3.1.2. Caracteristicas de la poblacion: Durante el trabajo de campo
gue se realizé se trabajé con un grupo de hombres y mujeres comprendidas
entre las edades de 25 a 40 afios, la mayoria de ellos procedentes de la
ciudad capital, otros de ellos de los municipios aledafios a la capital, como
Mixco, Villa Nueva y San Miguel Petapa, con un nivel socioeconémico medio

bajo a medio, una escolaridad desde el analfabetismo hasta el grado
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universitario, un 90% de religidn evangélica, la participacion de la poblacion
tuvo limite de integrantes, Unicamente se recibieron a 15 parejas de padres
de familia, la poblacibn que se atendi6 fue referida por distintas
organizaciones como los hospitales nacionales, por distintas personas que
ya conocian la asociacion o por las indagaciones que ellos realizaron al

momento de enterarse que su hijo tiene Sindrome de Down.

El primordial objetivo era que ambos padres de familia asistieran al
programa de estimulacién temprana acompafados de sus hijos e hijas con
Sindrome de Down, para lograr brindarles la orientacién que ellos necesitaran
para asi mejorar la relacién con sus hijos y que ellos puedan tener un mejor
desarrollo fisico, social e intelectual, la poblacion que finalizd el programa
fueron 25 padres de familia, con sus hijos clinicamente diagnosticados con el
Sindrome de Down, (12 parejas y 1 madre soltera), que oscilan entre las

edades de 25 a 38 afios de edad y los bebés de 0 a 2 afios.

3.2. Analisis Cuantitativo: Se describe a continuacion una sintesis del
proceso de investigacion en el que se utilizaron las técnicas e instrumentos
anteriormente descritos, buscando como finalidad resolver los objetivos

planteados al inicio de la investigacion.

e Entrevista a padres de familia

Este instrumento se llevo a cabo durante la investigacion, con la
intencionalidad de recabar la informacidn necesaria que los padres de familia
pudieran brindar sobre las experiencias vividas con sus hijos con Sindrome
de Down y sus respectivas parejas, asi mismo se les brindo las herramientas

acorde a las necesidades de cada uno de los nifios.
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Gréafica No. 1

Participacion activa de ambos
padres de familia
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Fuente: Entrevistas a padres de familia que asisten a la Asociacion Guatemalteca
para el Sindrome de Down, durante el mes de mayo del 2015.

Descripcién: Como se observa en esta grafica, la primera columna muestra el
rango de la participacion activa de ambos padres de familia en el proceso del
programa de estimulacién temprana siendo estos 7 parejas de padres. Le
sigue la columna de los padres donde solamente uno de ellos se involucra en
el proceso, siendo estos 9 parejas. Por ultimo se observa la columna donde
a veces participan ambos padres en el proceso, también fueron 9 parejas de
padres. Estos datos se obtuvieron de la muestra de 25 padres de familia que

asisten a la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down.

El andlisis de los datos reveld que la mayoria de los padres de familia,
haciendo un total de 18 parejas de padres de familia, a veces forman parte
del proceso del programa y otras veces no, para lo cual la investigacion que
se llevo a cabo permitio analizar que si es necesario que ambos padres de
familia estén presentes en el programa de estimulacion temprana, debido a
gue esto permitira un mejor desarrollo fisico, cognitivo y social de sus hijos

con Sindrome de Down.
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Gréafica No. 2

Importancia del programa de
Estimulacién Temprana
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Fuente: Entrevistas a padres de familia que asisten a la Asociacion Guatemalteca

para el Sindrome de Down, durante el mes de mayo del 2015.

Descripcidn: La grafica representa la proporcion de padres de familia que
estdn de acuerdo en que el programa de estimulacion temprana es
importante para el desarrollo de sus hijos con Sindrome de Down, obteniendo
qgue 21 padres de familia estén de acuerdo en que si existen un programa
para sus bebés ellos se beneficiarian bastante debido a que este les va a
brindar las herramientas que ellos como padres de familia le pueden
proporcionara a sus hijos y asi ellos puedan contribuir al desarrollo e
integracion de sus bebés, ya que a través de este programa se vera una clara

evolucion positiva a lo largo de sus vidas.

También se puede observar que 4 padres de familia no estuvieron de
acuerdo con que el programa de estimulacion temprana sea importante para
mejorar el desarrollo de su bebé, por lo tanto para ellos no es indispensable

gue sus hijos y ellos asistan a este tipo de programa.
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Grafica No. 3

Efectividad del programa de
Estimulacién Temprana
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Fuente: Entrevistas a padres de familia que asisten a la Asociacion Guatemalteca
para el Sindrome de Down, durante el mes de mayo del 2015.

Descripcion: En la grafica puede observarse que la mayoria de los padres de
familia, siendo estos 22 padres estan de acuerdo con que el programa de
estimulacién temprana ha demostrado efectividad en el proceso de evolucién
del desarrollo de su bebé, ya que ellos han podido observar que sus hijo han
ido progresando y desarrollando de manera optima las diferentes habilidades
gue han demostrado tener y en cuanto a lo fisico, los padres han mencionado
gue sus hijos cada dia que pasa muestran mas actividad y fortaleza en sus
areas motoras finas y gruesas, mientras que en la parte emocional han

podido observar que han logrado establecer un lazo entre ellos y los bebés.

En cuanto a los 3 padres de familia que faltan ellos mencionaron que el
programa de estimulacion temprana no ha demostrado la efectividad que
ellos esperaban en el poco tiempo que han llegado, por lo tanto ellos se
encuentran insatisfechos con referencia a este programa, por lo cual ellos no
han logrado establecer el lazo que necesitan para asi brindarle las

herramientas a sus hijos.

46



Gréfica No. 4

Involucramiento de ambos
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Fuente: Entrevistas a padres de familia que asisten a la Asociacion Guatemalteca
para el Sindrome de Down, durante el mes de mayo del 2015.

Descripcién: En la grafica puede observarse la mayor cantidad de los padres
de familia, siendo estos 20 parejas, estan de acuerdo en que el
involucramiento de ambos padres en el proceso del programa de estimulacion
temprana es de vital importancia para los bebés, debido que el nifio presenta
mejores resultados en su desarrollo tanto fisico, emocional e intelectual y
también se logra establecer de mejor manera un lazo afectivo mas fuerte e
indestructible entre ellos y el bebé, muchos de ellos han mencionado que a
través de este programa ellos han emprendido un nuevo viaje con sus hijos
llenos de muchos retos que dia a dia han tenido que ir aprendiendo y saber
llevar en sus vidas, asi mismo muchos de estos padres se han beneficiado
en su relaciéon marital debido que ha mejorado mucho la comunicacion entre

ellos y los lazos familiares han mejorado notablemente.

En la otra parte de la grafica se puede observar que hay una minoria,
siendo esta de unicamente 5 padres de familia que no estan de acuerdo con
gue la involucracién y la participacion de ambos padres de familia sea
necesaria y oportuna para que los bebés con Sindrome de Down tengan una

mejores resultados en su desarrollo fisico, emocional e intelectual.
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Gréafica No. 5

Informacion sobre técnicas y rutinas
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Fuente: Entrevistas a padres de familia que asisten a la Asociacion Guatemalteca
para el Sindrome de Down, durante el mes de mayo del 2015.

Descripcidn: La gréfica representa una mayoria en la casilla del si, siendo
esta que 20 padres de familia estan de acuerdo con que es necesario que se
informe aun mas sobre las técnicas y rutinas que se deben aplicar tanto en el
programa de estimulacion temprana y en la casa y asi poder brindarles las
herramientas que sus hijos con Sindrome de Down necesitan para lograr salir
adelante. Muchos de los padres de familia mencionaban que mientras mas
informados estén ellos mejores resultados podrian obtener en el desarrollo de
sus hijos y de esa manera poder dedicarles mas calidad de tiempo y obtener

ellos las estrategias para mejorar sus relaciones interpersonales.

Asimismo se puede observar que hubo una minoria, siendo esta de 5
padres de familia que no estan de acuerdo con que se les brinde mas
informacion sobre las diferentes técnicas y rutinas que se pueden emplear en
el programa y en la casa, comentan que con la informaciéon que saben y lo
gue han conocido es suficiente para que ellos puedan ayudar y orientar a sus

bebés con Sindrome de Down.
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Gréafica No. 6

Interaccion padres e hijos durante el programa
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Fuente: Observacion a través de una lista de cotejo a padres de familia que asisten a la
Asociacién Guatemalteca para el Sindrome de Down, durante el mes de mayo 2015.

Descripcion: La grafica representa una mayoria en la casilla del si, en relacion
a cada uno de los cinco items que presenta; como se puede observar 19
padres de familia mostraron una participacion activa durante las sesiones del
programa de estimulacion temprana que hubo, mientras que en la casilla de
involucramiento de ambos en el programa fueron 18 padres los que
estuvieron presentes, en relacion a la casilla del conocimiento sobre el tema
de estimulacién temprana Unicamente 15 padres de familia mencionaron que
conocian un poco de informacién sobre ese tema; en cuanto a la casilla de
los avances 20 padres de familia mencionaron que las técnica
proporcionadas durante el programa reflejan el trabajo realizado en casa y
por ultimo esta la casilla del interés que los padres de familia prestaron
durante el desarrollo de su bebé con Sindrome de Down, siendo estos 21
padres. Asimismo se puede observar que hubo una minoria en relaciéon a

cada uno de los items que anteriormente se explicaron.
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Gréafica No. 7

Actividades grupales padres e hijos
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Fuente: Grupos focales dirigidos a padres de familia que asisten a la Asociacion
Guatemalteca para el Sindrome de Down, durante el mes de mayo 2015.

Descripcién: Como se puede observar en la grafica que se presenta acerca
de los grupos focales se puede notar que en cada una de las semanas se fue
dando un avance significativo con los padres de familia, durante la primera
semana se puede observar que en relacién a la participacion, interaccion e
interés de los padres esta fue negativa debido que muchos de ellos se
mostraban renuentes a querer formar parte de las actividades que estaban
planificadas, mientras que 12 padres de familia mostraban interés vy
participaban en las actividades. Durante la segunda semana de los grupos
focales se puede observar que los padres de familia estuvieron mas
involucrados durante las actividades y el tema del foro, debido que la mayoria
de ellos, siendo estos 18 padres, interactuaron mas y dieron a conocer los
diferentes puntos de vista que cada uno de ellos conocia acerca del tema,
asimismo se tuvo a 7 padres de familia que estuvieron reacios a hablar
mucho sobre el tema y participar en las dindmicas. Mientras que en la tercera
y ultima semana de los grupos focales se puede observar que en la casilla
relacionada al Sl subié hasta un 92% en lo que respecta a la participacion,
interés e interaccion de los padres de familia durante las actividades

realizadas.
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3.3. Andlisis global

Las teorias del desarrollo cognitivo y la del vinculo como lo dicen sus
autores Jean Piaget y de Pichon Riviere, son teorias que implican las
habilidades de las etapa sensoriomotora y de cdmo un sujeto se conecta o
relaciona con otro u otros a su alrededor, estas les servirdn para resolver
problemas o inclusive para realizar beneficios que seran de importancia para
un contexto social y familiar mas positivo y de esta manera poder ayudar a un

desarrollo exitoso de la persona.

Los resultados obtenidos a través de las distintas técnicas e
instrumentos utilizados, reflejan la aceptacion del objetivo planteado, al
mencionar como influye el contexto familiar en el desarrollo de los bebés de 0
a 2 afios con Sindrome de Down gque asisten a la Asociacion Guatemalteca
para el Sindrome de Down, ya que esta fortalecid el vinculo afectivo y
emocional entre los padres de familia y su bebé creando un lazo mas fuerte y

una mejor comunicacion y sobretodo una excelente relacion.

Durante los diferentes instrumentos aplicados también se empleo la
observacion siendo esta Uutil en todo momento ya que se pudo percatar desde
un principio la resistencia que algunos padres de familia presentaron y de
cémo a lo largo del proceso se fueron involucrando en las actividades y con
sus hijos, de cémo fue evolucionando la participacion activa, la
incrementacion del conocimiento de la Estimulacién Temprana, el interés por
formar parte de la vida y desenvolvimiento de su hijo con Sindrome de Down,
asi mismo de como lo que se les explicaba u orientaba acerca del sistema de
acciones ellos lo ponian en practica en casa, debido que ellos mismos daban
a conocer las mejorias que sus hijos presentaban sin importar que estas
fueran minimas, pero a ellos como padres los alentaba a que continden

trabajando por el bienestar de su hijo.

En ocasiones hasta los mismos padres comentaban que ellos
buscaban informacion por su cuenta para seguir observado actitudes

positivas en sus vidas y asi favorecer las habilidades de sus hijos; durante el
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proceso se observo que la gran mayoria de los padres de familia aprendieron
a convivir y valorar el tiempo familiar que pueden llegar a tener con sus seres
queridos y comentaban que el interés y dedicacion que les brinda la
asociacion para ellos es de gran ayuda y estan agradecidos por la atencion

gue muestran con sus hijos.

Durante la aplicacion del instrumento de guia de entrevista, los padres
y madres de familia al inicio del proceso mostraron en ciertos momentos la
falta de conocimiento acerca de la importancia que tienen la Estimulacion
Temprana, de su aplicacion y de como la presencia de ellos es de vital
importancia para los bebés, mostrando poco interés respecto a los temas que
se abordaban. A lo largo del proceso hubo cierta resistencia de parte de los
padres, debido a que el pensamiento de ellos es que las madres son las
encargadas de la crianza de los hijos, pero durante el proceso se fue
explicando la importancia del involucramiento de ambos en la vida de sus
hijos que tanto maméa como papa participaban en un 75% en las actividades
dentro y fuera de la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down,
haciendo que poco a poco mejorar las habilidades de sus bebés a través del
sistema de acciones acorde a las necesidades y edades de los nifios para asi
lograr mayores beneficios para sus aspectos académicos, familiares y
sociales, logrando asi que tanto el bebé como la familia puedan mejorar en su
autoestima, confianza y sobretodo la superacién personal de todos y cada

uno de los miembros de la familia.

Dentro de las actividades que se realizaron durante los grupos focales
se pudo observar que se promovia la participacion e interés de los padres al
integrarse al proceso del programa de Estimulacibn Temprana, las
habilidades que pudieron incrementar y transmitir a sus hijos, el conocimiento
gue se fue adquiriendo a lo largo de los trabajos realizados y el entendimiento
de las circunstancias del padecimiento de su hijo y de como estas pueden
lograr superarse a lo largo de su vida y siempre utilizando la informacién

abordada durante los grupos focales.
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A lo largo del proceso se utilizd la técnica de los grupos focales,
mediante los cuales se obtuvieron buenos resultados en cada una de las
sesiones que hubo; durante la primera sesion algunos de los padres de
familia al principio se mostraban renuentes a querer participar en las
actividades, luego de haber realizado la dinAmica ya se involucraron mas y se
inici6 con el tema, los padres se sentaron y se empezé a dar unas
interrogantes para lo cual los padres fueron dando sus puntos de vista acerca
de cada una de las interrogantes; asi como compartir con los demas las
vivencias que han tenido con sus bebes recién nacidos con Sindrome de
Down; se les brindo un tiempo prudencial a cada uno de ellos para que
lograran hablar y exponer sus punto. Durante esta sesién los padres de
familia dieron a conocer la informacién que sabian respecto a lo que era el
Sindrome de Down y Estimulacion Temprana, también del desarrollo que sus
bebés han tenido a lo largo de las sesiones a las cuales han acudido,
logrando el objetivo planteado debido que la mayoria de los padres de familia
se llegaron a conocer; y también para que cada uno de ellos se percataran de
la importancia que tiene prestar atencion, conocer a sus hijos y saber de la

problematica a la cual se enfrentan.

Durante las siguiente semana los padres de familia se sintieron mas
seguros y confiados durante la actividad del grupo focal, se les realizaron
distintas interrogantes acerca de si ellos conocian las repercusiones positivas
y negativas de la presencia de los dos durante el proceso, a lo cual los padres
contestaron que muchos de ellos le dejaban el trabajo de la crianza y
educacion a las madres, que ellos se relacionaban poco tiempo con su bebé,
pero conforme se les iban realizando las preguntas los padres de familia
comenzaban a cambiar ciertas actitudes en relacion con su hijo, sobre todo
cuando se les pregunto si ellos participaban activamente en el proceso de
Estimulacibn Temprana, ellos comentaban entre si y compartian sus
opiniones con el grupo, mencionaron que pasarian mas tiempo de calidad con
sus hijos dentro y fuera de la asociacion, debido que muchos de ellos

comenzaban a comprender que mientras ambos padres estén presentes,
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mayores beneficios seran los que su bebé tenga y de esa forma procurar que
su hijo pueda tener mas oportunidades en un futuro y asi como avances
significativo en su desarrollo fisico, motor, cognitivo y social, mediante esto
los padres de familia se percataron que ellos podian detectar cuales eran las
areas mediante las cuales ellos podian llegar a perjudicar en el desarrollo de

sus hijos, por lo tanto se pudo cumplir con el objetivo propuesto.

Durante las actividades que se realizaron en la ultima sesion los
padres de familia ya tenian otra perspectiva acerca de las habilidades y
debilidades que tenian ellos y sus hijos, cuéles eran las areas que debian
trabajar para lograr una mejor desenvolvimiento, para esta sesion se inicio
con la lectura de varias frases reflexivas a lo cual los padres de familia
reaccionaron de manera positiva, dando su opinién, su agradecimiento o una
critica al trabajo realizado por ellos y las licenciadas, a lo largo de esta
actividad los padres de familia dieron a conocer que ellos mismos se pudieron
percatar que las técnicas de Estimulacion Temprana favorecen enormemente
el desarrollo motor, cognitivo y social de los bebés, durante esta actividad se
logro el objetivo planteado debido que los padres de familia afianzaron los
conocimientos adquiridos a lo largo del proceso y de cémo la estimulacién es
favorable para sus hijo con Sindrome de Down, cuando se empezé a
mencionar el sistema de acciones que se le entregaria a ellos, se pudo
percibir que los padres de familia cooperarian para la realizacion de todos y
cada uno de ellos, poniendo de su esfuerzo, pero sobretodo de su tiempo ya
gue mencionaron que el tiempo que estuviesen con su hijo seria solamente
para el o ella, para que ellos se beneficiaran y dia a dia aceptaran realizar las
rutinas y asi logar una mejor calidad de vida y lograr socializar mas

facilmente.

Durante las diferentes sesiones que hubo con los padres de familia se
lograron cambios significativos en la poblacion ya que ambos padres se
acercaron mas a su bebé con Sindrome de Down, fueron aceptando que ellos
también son capaces de influir de manera positiva en el desarrollo de su hijo y

de que mediante la realizacion de la rutina diaria lograrian llegar a que sus
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bebés tengan mejoras en su desarrollo, pero sobretodo que tanto madre,
padre como los hijos creen ese lazo irrompible para toda la vida y para que
los nifios se sientan méas seguros que los dos van a estar presentes siempre

que él o ella los necesite.

El éxito obtenido con la poblacién radica en que se les hace consciente
de la problematica que experimentan, ayudandoles a jerarquizar las
dificultades para enfocar las situaciones por la que viven y que de una a una
puedan enfrentarlas de una manera mas aceptable. Los logros que se
obtuvieron se deben al apoyo que brinda la terapeuta que esta en la
asociacion y las planificaciones que tiene para los nifios con Sindrome de

Down.
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CAPITULO IV

V. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1. Conclusiones

Al finalizar el trabajo de campo se puede concluir lo siguiente:

La presencia de los padres de familia durante el programa de estimulacion
temprana, favorece la formacion de un vinculo solido entre padres e hijo, lo
cual fortificara la autoestima del nifio a lo largo de su vida, asi como también
con el medio en el que se desarrolla. El involucramiento de ambos padres de
familia, estd comprobado que fortalecen las habilidades del bebé en
desarrollo durante dicho programa, debido al papel fundamental que
representan ambos padres en la vida del bebé, ya que el mismo permite
proporcionar al bebé mejores oportunidades en su desarrollo fisico, cognitivo,

social y emocional.

Los padres de familia si pueden llegar a desarrollar y potencializar las
habilidades de aprendizaje de sus hijos, ya que tienen la capacidad de brindar
al niflo un ambiente enriquecido con experiencias motrices, psicosociales y
emocionales, de acuerdo con su nivel de maduracién, ya que cabe mencionar
que la estimulacion debe realizarse de acuerdo con la edad cronolégica del
nifio. Es importante mencionar que dichos logros se obtendran con la
participacion activa de ambos padres de familia durante dicho proceso de
estimulacién temprana, partiendo de las actividades y directrices que el
programa de estimulacion les brinde. Cabe mencionar que, para estimular al
bebé, no se requiere de mayor preparacion, puede lograrse un gran trabajo Si
se realiza con disposicién, uno de los aspectos basicos a considerar para
lograr un mejor desarrollo en el nifio es, que el nifio aprende jugando, de ésta

forma se va desarrollando su capacidad cerebral, para desarrollarse
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plenamente necesitan utilizar todos sus sentidos, hablar con el bebé siempre,

de esa forma el bebé va aprendiendo a identificar la voz de sus padres.

La repeticion sistematica y secuencial de estimulos y ejercicios mejora el
desarrollo de sus hijos de 0 a 2 afios con Sindrome de Down, debido que
estas actividades con base cientifica, refuerzan las areas neuronales de los
bebés. Durante la estimulacion, los padres de familia no solo estan
potenciando adecuadamente el desarrollo motriz, cognitivo, social y
emocional del bebé, sino que también amplian su desarrollo individual, sus

capacidades, su predisposicion y su ritmo.

La Estimulacion Temprana influye en el desarrollo psicomotriz de nifios y
nifias con Sindrome de Down, porque en los primeros afios de vida la
psicomotricidad juega un papel muy importante y contribuye positivamente en
el desarrollo intelectual, afectivo, social del nifio o nifia, asi como también
favorecen en el desarrollo de su esquema corporal y la construccion de su
propia identidad, pero también es un medio que le permite el desarrollo
personal en dos aspectos: el intelectual y el afectivo, pues el movimiento y la
expresion corporal permiten el trabajo de funciones cognitivas como:
atencion, memoria, concentracion y la expresiéon de emociones, el desarrollo

de la autoestima y el vencer temores.
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4.2. Recomendaciones

Proporcionar el conocimiento a ambos padres de familia dentro y fuera del
programa de estimulacion temprana para que se fortalezca y afiance el

vinculo afectivo y emocional entre los padres e hijos.

Propiciar la asistencia de los padres de familia al programa de estimulacion
temprana para enriquecer las habilidades de sus hijos con Sindrome de
Down, a través de la repeticion sistematica y secuencial de estimulos o
ejercicios, que permiten reforzar el area fisica, cognitiva, emocional, social y
neuronal del bebé con Sindrome de Down, y que a su vez, van fortaleciendo

la confianza y seguridad en sus hijos con el medio que les rodea.

Mantener el sistema de acciones de rutinas y ejercicios tomando en cuenta
las necesidades del bebé, se recomienda que los padres de familia jamas
deben forzar al nifio a que haga alguna actividad para la que él no esté
preparado ni suficientemente estimulado, el bebé debe sentirse libre y
motivado para mantener siempre una buena autoestima durante todo el
proceso de estimulacién. Por esta razdén, los padres deben respetar su
desarrollo individual, evitando comparaciones y presiones sobre su hijo. Los
padres también aprenderan y creceran en su tarea de padres durante la
estimulacién de su hijo. Antes de empezar con la estimulaciéon del bebé es
importante que ellos conozcan las etapas de desarrollo de un bebé para que
puedan presentarle los estimulos y las actividades adecuadas a su edad y

capacidades.

Continuar con los programas de estimulacion temprana, tomando en cuenta

gue una de las areas basicas a estimular es el area motriz gruesa como el
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area motriz fina, ya que la adecuada estimulacion de ambas desde temprana
edad, juegan un papel fundamental en la vida del nifio. Se recomienda a los
padres de familia fécilitarles determinados logros o ensefiarles otros,
mediante la estimulacién en casa, no significa que los padres deban darle
“clases” o lecciones, simplemente jugando con ellos, hablandoles, inventando
nuevos retos juntos, estan contribuyendo al desarrollo motor grueso y fino de

bebés y nifios, al tiempo que lo pasan bien y fortalecen los vinculos.
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Universidad de San Carlos de Guatemala

Escuela de Ciencias Psicolégicas

Centro de Investigaciones en Psicologia -CIEPs- “Mayra Gutiérrez”
Licenciatura en Psicologia

Licenciadas: Cristina Esquite y Lucia Moraga

Nombre del Entrevistado:

ENTREVISTA A PADRES DE FAMILIA

1. ¢Participan ambos padres activamente en el proceso de desarrollo del
Programa de Estimulacién Temprana?

Sl NO A VECES
¢ Por
que?

2. ¢El programa de Estimulacion Temprana es importante para mejorar el
desarrollo de su bebé con Sindrome de Down?

Sl NO

¢Por qué?

3. ¢El programa de Estimulacion Temprana ha demostrado efectividad en el
proceso de evolucion de desarrollo en su bebé con Sindrome de Down?

Sl NO

¢Por qué?




4. ¢ Es importante y necesario el involucramiento de ambos padres de familia,
durante el proceso del Programa de Estimulacion Temprana para obtener
mejores resultados en el desarrollo de su bebé con Sindrome de Down?

Sl NO

¢ Por qué?

5. ¢ Es necesario que se informe aun mas, sobre las técnicas y rutinas que

deben realizarse en casa, sobre el Programa de Estimulacion Temprana para
nifios con Sindrome de Down de 0 a 2 afios?

Sl NO

¢ Por qué?

Observaciones
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Universidad de San Carlos de Guatemala

Escuela de Ciencias Psicolégicas

Centro de Investigaciones en Psicologia -CIEPs- “Mayra Gutiérrez”
Licenciatura en Psicologia

Licenciadas: Cristina Esquite y Lucia Moraga

Nombre del padre de familia:

OBSERVACION A PADRES DE FAMILIA A TRAVES
DE UNA LISTA DE COTEJO

ITEMS Sl

NO

[

. Participacién activa de ambos padres de familia
durante las sesiones del Programa de Estimulacion
Temprana.

2. Involucramiento de ambos padres de familia, durante
el desarrollo del Programa de Estimulacion
Temprana.

3. Conocimiento sobre el programa de Estimulacion
Temprana.

4. Refleja el trabajo realizado en casa, en cuanto a las
técnicas que se deben trabajar del Programa de
Estimulacion Temprana.

5. Interés de parte de los padres de familia durante el
desarrollo de su bebe con sindrome de Down.

Observaciones
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Universidad de San Carlos de Guatemala

Escuela de Ciencias Psicolégicas

Centro de Investigaciones en Psicologia -CIEPs- “Mayra Gutiérrez”
Licenciatura en Psicologia

Licenciadas: Cristina Esquite y Lucia Moraga

GRUPOS FOCALES

Los grupos focales se realizaron en forma de foro y se desglosaron de la
siguiente forma: (Cabe mencionar que los grupos focales se trabajaron una
vez por semana en un tiempo aproximado de 50 minutos)

PRIMERA SEMANA

Objetivo: Conocer y sensibilizar a las madres y padres de familia que asisten
al Programa de Estimulacion Temprana en la AGSD.

HORA ACTIVIDAD RECURSOS
1:00 a | Palabras de presentacion y bienvenida: Durante éste | Recurso
1: 10 |tiempo las Licenciadas Cristina Esquite y Lucia Moraga, se | Humano.
presentaran y explicaran la razén de dicha actividad que se
estaran realizando durante las préximas 3 semanas.
1:10a | DinAmica Rompe Hielo ( Telarafia) : Dicha actividad | Recurso
1:20 consiste en que cada padre conforme se le ira lanzando la | Humano
bola de lana debera presentarse, al terminar deberan | Lana
desenredarse diciendo el nombre del padre anterior, hasta
desenrollar la telarafia)
1:20a | Foro: ElI mismo consiste en compartir experiencias | Recurso
1:40 vivenciales con el resto de padres de familia acerca del | Humano
desarrollo de su hijo recién nacido con Sindrome de Down, .
. o . . Pizarra
asi también incluyendo aspectos emocionales y fisicos del
padre de familia a nivel personal, cada uno de ellos tendra | marcador
Su tiempo para compartir sus vivencias y la oportunidad de
opinar.
1:40 a | Palabras de Despedida: Durante ésta se agradecera a los | Recurso
1:50 padres de familia la confianza y la participacion durante el | Humano.

foro y las actividades realizadas.
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Universidad de San Carlos de Guatemala
Escuela de Ciencias Psicolégicas

Centro de Investigaciones en Psicologia -CIEPs- “Mayra Gutiérrez”

Licenciatura en Psicologia
Licenciadas: Cristina Esquite y Lucia Moraga

SEGUNDA SEMANA

Objetivo: Detectar los &reas de oportunidad de los padres de familia que
perjudican en el desarrollo del nifi@ con Sindrome de Down.

HORA ACTIVIDAD RECURSOS
1:00 a Palabras de bienvenida. Recurso
1: 05 Humano.
1:05a Plenaria Inicial Recurso
1:15 Durante la misma se daré el tiempo a los padres y | Humano

madres de familia de expresar y compartir vivencias |
que tuvieron durante la semana (enfocadas en sus | PlZarra
hij@s con Sindrome de Down) Marcador.
1:15a Foro "Repercusion del contexto familiar en nifios de
1:50 0 a 2 afios con Sindrome de Down durante el
proceso del Programa de Estimulacion Temprana" Recurso
El mismo se desarrollara a través de interrogantes en Humano
las cuales se iran desarrollando cada uno de los pizarra
aspectos que se desean tratar, para el mismo se
requerira la participacion activa de los padres de familia | Marcador.
a cada una de las interrogantes planteadas,
permitiendo asi la opinion de cada uno de ellos. (Al Documento
. . . . de apoyo.
inicio se brindara a los padres de familia un documento
con los aspectos relevantes del tema que se tratara
durante el foro).
1:50 a Palabras de Despedida: Durante ésta se agradecera a | Recurso
1:55 los padres de familia la confianza, la aperturay la Humano.

participacion durante la actividad.
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Escuela de Ciencias Psicolégicas

Centro de Investigaciones en Psicologia -CIEPs- “Mayra Gutiérrez”
Licenciatura en Psicologia

Licenciadas: Cristina Esquite y Lucia Moraga

TERCERA SEMANA

Objetivo: Afianzar los conocimientos adquiridos por las madres y padres de
familia en cuanto a la estimulacién temprana en nii@s con Sindrome de

Down.
HORA ACTIVIDAD RECURSOS
1:00 a . . Recurso
1:05 Palabras de bienvenida. Humano.
1:05a | Plenaria: Se realizara una breve plenaria en la cual se les | Recurso
1:15 permitrd a los padres y madres de familia expresar | Humano
acontecimientos importantes que tuvieron durante la semana. E/'Iza”%
(se anotaran aspectos importantes) arcador.
115 a .Fc.)rlq Rutina dNe Ejercicios de Es.trlmulamon Temprana" Dara Recurso
1:45 inicié con pequeias frases de reflexion para los padres y madres Humano
de familia asistentes al Programa de Estimulacion Temprana,
posteriormente se irdn dando las estrategias, pero planteadas en | pizarra
forma de interrogantes con el fin de que el padre de familia brinde
sus puntos de vista acerca de las mismas y de esa forma crear | Marcador.
alternativas que puedan ser alcanzables para los padres de | pocumen-
familia, para la misma también nos apoyamos con documento con | i, 4e
aspectos relevantes a tratar acerca de las estrategias de apoyo
estimulacién temprana las cuales permitiran un eficaz desarrollo
en los nii@s con Sindrome de Down, durante el programa de
Estimulacion temprana en la AGSD.
1:45a | pPalabras de Despedida: Se finalizara con una reflexion acerca de | Recurso
1:50 Humano.

la participacion activa de los padres de familia (lo aprendido
durante las dos ultimas sesiones de grupo focal), asi como
también se agradecera a los padres de familia la confianza y la
apertura que se brindara durante el desarrollo de las actividades
realizadas en el proceso de los grupos focales.
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