HUSAC

7 TRICENTENARIA

Universidad de San Carlos de Guatemala

ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL

Situacion Socioeconémica de las Familias de Niiiez de 0 a 8 afios de edad
con Sindrome de Down atendida en los Programas de Intervencion
Temprana y Pre Escolar en La Fundacion Margarita Tejada

TESINA

Presentada a la Direccion de la
Escuela de Trabajo Social de la Universidad de
San Carlos de Guatemala

POR

JULIA YESENIA MENDOZA RODRIGUEZ

Previo a conferirsele el titulo de

TRABAJADORA SOCIAL

En el grado académico de

LICENCIADA

Guatemala, octubre de 2019




Rector
Secretario

UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA

ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL
AUTORIDADES UNIVERSITARIAS

MSc. Murphy Olympo Paiz Recinos
Arq. Carlos Enrique Valladares Cerezo

AUTORIDADES DE LA ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL

Directora Licda. Alma Lilian Rodriguez Tello
Secretaria Licda. Mirna Lissette Valle Peralta
CONSEJO DIRECTIVO
REPRESENTANTES DOCENTES
MSc. Celita Mahely Chacon de Prera
MSec. Mercedes Victoria Magafia Castro
REPRESENTANTE DE LOS PROFESIONALES
Licenciada Carol Julissa Velasco Escobar
REPRESENTANTE ESTUDIANTIL
Estudiante Monica Alejandra Galvez Pérez
TRIBUNAL EXAMINADOR
Coordinadora IETS M.A. Ada Priscila del Cid Garcia
Asesora Licda. Lorena Gonzalez

Asesora-revisora

M.A. Jessenia Juarez Castaniaza

oan Cerlg
0
W

)
o4
S
$ UNIDADDE %
5 TRABAJODE %
7 GRADUAGION *

......

N6 TRABRY S



“Los autores seran los responsables de las opiniones

y criterios expresados en sus obras”

Articulo 11 del Reglamento del Consejo Editorial de

[.a Universidad de San Carlos de Guatemala




N ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL,
AN : Edificio S-1 Segundo Nivel- Ciudad Universitaria, Zona 12- Guatemala, Centroamérica

A ) S TRICENTENARIA Teléfonos (502) 24188850 - PlBX (5.02) 24439500-24188000
Uil ot Gt http://www.trabajosocial.usac.edu.gt

Instituto de Investigaciones “T.S. Angela Ayala”

APROBACION DE INFORME DE TESINA

M.A. Ada Priscila del Cid Garcia

Coordinadora

Instituto de Investigaciones “T.S. Angela Ayala”
Escuela de Trabajo Social

Presente

Respetable Coordinadora:

De manera atenta me dirijo a usted, para hacer de su conocimiento que se ha
concluido con la asesoria del informe final de tesina denominado: SITUACION
SOCIOECONOMICA DE LAS FAMILIAS DE NINEZ DE 0 A 8 ANOS DE EDAD CON
SINDROME DE DOWN ATENDIDA EN LOS PROGRAMAS DE INTERVENCION
TEMPRANA Y PRE ESCOLAR EN LA FUNDACION MARGARITA TEJADA, elaborado por
la estudiante: Julia Yesenia Mendoza Rodriguez quien se identifica con nimero de
carné: 201315745.

El presente trabajo de investigacién, cumple con los requisitos minimos establecidos
por la Unidad de Trabajos de Graduacién, razén por la que se emite APROBACION
el dia 20 de agosto del afio 2019, para que se prosiga con los tramites
correspondientes.

Sin otro particular, me es grato suscribirme atentamente,

own Carlpp:
“Id y ensefiad a todos” ( "2

{ oo %

: 5 TRABAJO DE :

T GRA CION ¢

e o \DUAGION §

=

\%, &
. %, $
{,('/(/ G uu_—’f”

Licda. Angela Lorena Gonzélez Diaz
Asesora

c.c. Archivo



P ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL
) A Edificio S-1 Segundo Nivel- Ciudad Universitaria, Zona 12- Guatemala, Centroamérica

550 TNCENTNARIA

Teléfonos (502) 24188850 - PBX (502) 24439500-24188000
Uil http://www.trabajosocial.usac.edu.gt

Instituto de Investigaciones “T.S. Angela Ayala”

APROBACION DE REVISION DE INFORME DE TESINA

M.A. Ada Priscila del Cid Garcia
COORDINADORA 1IETS
Escuela de Trabajo Social
Edificio

Respetable Coordinadora:

De manera atenta me dirijo a usted, para hacer de su conocimiento que se ha
concluido con la revision del informe final de Tesina titulado: SITUACION
SOCIOECONOMICA DE LAS FAMILIAS DE NINEZ DE O A 8 ANOS DE EDAD CON
SINDROME DE DOWN ATENDIDA EN LOS PROGRAMAS DE INTERVENCION TEMPRANA
Y PRE ESCOLAR EN LA FUNDACION MARGARITA TEJADA, elaborado por la estudiante:
Julia Yesenia Mendoza Rodriguez quien se identifica con nimero de carné: 201315745.

El presente trabajo cumple con los requisitos minimos establecidos, por lo cual se emite
la APROBACION el dia 28 de octubre del afio 2019.

Sin otro particular, me suscribo atentamente,

“Id y ensefiad a todos”

.b" ; . ‘ ‘ ~
M.A. Jessenia Maribel Judyez Castafaza
Asesora-Revisora

IMIC/js
c.c. Archivo



s T ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL
A0 Edificio S-1 Segundo Nivel- Ciudad Universitaria, Zona 12- Guatemala, Centroamérica

A TRICENTENARIA Teléfonos (502) 24188850 - PBX (502) 24439500-24188000
S sttt ot http://www.trabajosocial.usac.edu.gt

Instituto de Investigaciones “T.S. Angela Ayala”

DICTAMEN DE TESINA 030-2019

Guatemala, 04 de noviembre 2019.

Licenciada

Alma Lilian Rodriguez Tello
Directora

Escuela de Trabajo Social
Edificio

Sefiora Directora:

Atentamente me dirijo a usted para hacer de su conocimiento que de acuerdo a la
aprobacién emitida por el/la Asesor/a y el/la Asesor/a-Revisor/a, emito DICTAMEN
FAVORABLE y hago entrega del informe final de Tesina titulado: SITUACION
SOCIOECONOMICA DE LAS FAMILIAS DE NINEZ DE 0 A 8 ANOS DE EDAD CON
SINDROME DE_DOWN ATENDIDA EN LOS PROGRAMAS DE INTERVENCION

TEMPRANA Y PRE ESCOLAR EN LA FUNDACION MARCARITA TEJADA, elaborado por
la estudiante: Julia Yesenia Mendoza Rodriguez quien se identifica con namero de
carné: 201315745, a fin de que pueda continuar con los trémites correspondientes
previo a la publicacion final.

Deferentemente,

“Id y, Ensefiad a Todos”

M.A/ Ada Priscila del Cid Garcia
Coordinadora
Instituto de Investigaciones “T.S. Angela Ayala”

APdelCG/js.
c.c. archivo



SYX% ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL
T . "; USAC Edificio S-1 Segundo Nivel- Ciudad Universitaria, Zona 12- Guatemala, Centroamerica

3 Bt Teléfonos (502) 24188850 - PBX (502) 24439500-24188000
TRICENTENAIA http://www.trabajosocial.usac.edu.gt

Unkarsiiad ds Sen Cerlos &2 Gutencly

ACUERDO DE DIRECCION No. 208/2019

‘Autorizacion de Impresion Informe Final

La Direccién de la Escuela de Trabajo Social, tomando en cuenta la
Aprobacién de Informe de Tesina de fecha 20 de agosto de 2019,
extendida por Licda. Angela Lorena Gonzdlez Diaz, en calidad de Asesora;
Aprobacién de Revisiéon de Informe de Tesina de fecha 28 de octubre 2019,
remitida por M.A. Jessenia Maribel Judrez Castafiaza, como Asesora-
Revisora; y Dictamen de Tesina 030-2019 de fecha 04 de noviembre 2019,
suscrito por M.A. Ada Priscila del Cid Garcia, Coordinadora del Instituto de
Investigaciones, respectivamente. '

ACUERDA:

AUTORIZAR la impresion del informe final de Tesina denominado:
SITUACION SOCIOECONOMICA DE LAS FAMILIAS DE NINEZ DE O A .8
ANOS DE EDAD CON SINDROME DE DOWN ATENDIDA EN LOS
PROGRAMAS DE INTERVENCION TEMPRANA Y PRE ESCOLAR EN LA
FUNDACION MARGARITA TEJADA, elaborado y presentado por JULIA
YESENIA MENDOZA RODRIGUEZ, previo a conferirsele el titulo de
Trabajadora Social en el grado académico de Licenciatura; asimismo
NOMBRAR a la Junta Directiva para la realizacién del acto protocolario de
graduacién, la cual queda integrada por: Licda. Alma Lilian Rodriguez Tello,
Directora; Licda. Mirna Lissette Valle Peralta, Secretaria de Escuela; M.A.
Ada Priscila del Cid Garcia, Coordinadora del Instituto de Investigaciones;
Licda. Angela Lorena Gonzdlez Diaz, Asesora; y M.A. Jessenia Maribel
Judrez Castaiiaza, Asesora-Revisora.

Guatemala, 5 de noviembre 2019

“ID Y ENSENAD A TODOS”

ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL

cc. Archivo
ALRT/dec.




Dedicatoria

A Dios: quien ha sido la fuente de inspiraciéon por alcanzar cada meta
propuesta en mi vida, por la salud y sabiduria de culminar una etapa mas.

A mis padres: Juliana Rodriguez y Aurelio Mendoza por darme la vida,
brindarme el apoyo en todo momento, quienes son ejemplo de superacion y

perseverancia para mi vida.

A mis hermanos: Alex Mendoza, Leslie Mendoza y Nancy Mendoza, por

creer y confiar en mi, por mostrarme siempre su carifio y apoyo.

A mi pareja: Ricardo Chan, por su comprension, motivacion constante, por el
esfuerzo y esmero en apoyarme en diversas actividades que contribuyeron a
la culminacidon de esta etapa, su amor y paciencia fueron la clave para

disfrutar este triunfo.

A mis compafieras: con quienes en alglin momento compartieron su apoyo y
conocimientos en grupos de estudio, en especial a Lucia Hernandez Cante,

Dulce Matamoros y Diana Monzdn, por su valiosa amistad.

Escuela de Trabajo de Trabajo Social: a los catedraticos que aportaron sus
experiencias y conocimientos, que fueron el pilar fundamental de los

procesos llevados a cabo durante el tiempo de la carrera.

A la Universidad de San Carlos de Guatemala: por ser la casa de estudios,

formadora de profesionales con ética y excelencia académica.




Tabla de Contenido

TR CESTIITTRNY. o s  m  o  . a 208 a  G 1 1
INEEOAUCCION L.ttt e e e e e e e e e e e e e e e e e aennnnnnnnanes 11
(G770 1101 (o TN O UPPURRRRR 6
ANEECEACTIEES ..veiieieeiiiiiiitieie ettt e e e e e e e e e e e e e e e et e e e e e e e eeeaeeeaeeeeeeeennnnes 6
CSTPIEEIIT e smmmres v eress. s s st s s . B SRS § SIS § SRS ST e 9
IR B EEIELIY socacasnc ssurmons s ammmis 5t S S MRt S A 5 S 9
s 1L, SIICIGETRITES IS TR 5 5k s i i it SR s B b s 9
de Sinarorne vhe IO YL TTIRETE - oacnss s s s o5 o R s S is s i 9
2.2.1 Caracteristicas de la nifiez con Sindrome de Down............ccccovvvvivinnnnnnnne. 10
2.2.2 Condiciones Médicas de la Nifiez con Sindrome de Down....................... 11
2.2.3 Necesidades de la nifiez con Sindrome de Down ...............cooovviiiiiinnnnnnn. 12
2.3.1 Tipos de familia MAS COMUNES......cccuvriiiiiiiieeiiiiiee e 13
2.3.2 Necesidades y recursos de la familia de nifiez con sindrome de Down .....14
2.3.3 Funciones de la familia..............coooiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeee e, 14

2.3.4 Problemas y dificultades de las familias de nifiez con sindrome de Down 15

2.3.5 Familia y calidad de vida..........ccoovviiiiiiiiiiiiiieeeeeeee e 16
2.3.6 Atencidn de familias de nifiez con sindrome de Down..........ccccceeviieeee... 18
2.4 Intervencion de Trabajo Social en las familias de nifiez con Sindrome de
T HOTTRELL, s 5 s omisns 5 s s i ScoABIRAS § ARG 3 SSRGS SN .8 3 TSI 5 ARS8 A A0 20
el L. THABEO BEOTEL ..o s s it ¢ iimmernis S ibs it i bk sikckian i 20
2ttt el RORTIELL PRITITLIVIE | sucmns smsnon s 0iamses & kit s 35T SAAh 3 AT 5 RO 20
2.4.3 Trabajo Social y las familias de nifiez con Sindrome de Down................. 21
CapItulo B e 23
Contexto de 1a INVeStIZACION....c.ciieeieiieeieeeie e e e 23
3.1.1 Programa de Salud .........ooooiiiiiiiiiiiii e 25
3.1.3 Sensibilizacion y capacitaCion .........cc.eeeiruveieeiiiiieeiiiiiiiee et 26
3.1.4 Programas complementarios............ceeeeuuuimriiiiiiiiiiieeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeesennns 27
3.1.5 Programa Intervencion Temprana...........cooocvvveeiieriiiiiiiiieeieeeiiniieeeeeees 24
3.1.6 Programa Pre €SCOlar..........uuuuuiiiiiiiiiiiiiiiie e 24

CaAPILULO Dot 28




Presentacion, analisis e interpretacion de resultados de la investigacion............ 28

4.1 Datos estadisticos segiin estudio socioeconémico de familias de nifiez con
Sindrome de Down del programa intervencion temprana .............oecvvveeeeeeeeennnns 29

4.2 Datos estadisticos segun Estudio Socioeconémico de Familias de nifiez con
Sindrome de Down del propraia Pre Catiilir s oo s ssmssnos s - o 40

4.3 Cuadros comparativos de entrevistas a profesionales que intervienen en la
atencion a los nifios y nifias con Sindrome de Down de los programas

Interveneion. Temprana v Preescolar v sus. TammllIAR womssss sssmsss s sommammess s 52
4.4 Cuadros explicativos de entrevistas a grupos focales de familias de nifiez con
Sindrome de Down de los programas Intervencién Temprana y Preescolar....... 56
(G103 1101 (0 T S UUP PP 61
Propuesta de intervencion de Trabajo Social .........coocooiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiieee 61
5.1 Proyecto Formacion de grupos de autoayuda...........ccccuveveeeeeeeeiicniiieeeeneeeenns 61
5.2 BENETICIATION 1uvvviiiiiiiiiieeeeeiieieeeee ettt ee e e e e e e eeeeeeeeeeeeaesesseesaanaeeeeeeannns 61
5.3 JUSHHICACION 1eeeiiiiiiiie ettt e e e e e e e e e eeeeeaaes 61
5.4 ODJEIVOS 1evteeeeeiiiiiitee e e ettt e e e e e e ettt e e e e e e et eeeeeeeeesnraraeeaeesaassnraaeeeaaaaeeaanes 63
5.5 Metodologia ..cceeeuiiiiiiiiieiiieeee e 63
5.5.1 Cursos Te€cnicos ProductiVoS ..........uueviiiiiiiiiiiiiiiiieeieeieeeeeeceeeceeece e 73
5.5.2 Talleres INfOrmativos........cceeeiiiiiiiiiiieeiiiiiiiiee e 74
8 P T e & 1. cummcon 3 s RAsoROns » ETHBENS BAHARHS 3 GISHSOMS § SESNROGH § GRRSIITANS | ARIRSELH § A T pL
s o] REErEOn TIOIBIITIS s ommanns s ussmmnms § s b o5asmoms o & SA605A5 & AREHE5AS LLRSRAS hATRGHISS §5 79
38 RO BTG 2 s s s s 5o § 5amas:  SORsa0mE s LA LR35 80
5.8.3 Recurso INBEItUGIONAL . ..iveves i ccommmnn s somemmnns s emsnomie s smsiamens s ommsoman s sasannnse samsmmsans s on 80
5.9 EVAlUACION. ...etiiiiiiiiiei et e e e e e e e e e e e e 81
CONCIUSTONES ...ttt e e e e e e e e e e e e eeennnraaeeeeas 83
ReECOMENAACTIONES ...cceiiiiiiiiiieeeiiiiiiieeeee ettt et e e e e e e 84

R ETCICIICIAS et e e e e e 85



Resumen

El presente estudio de investigacion se denomina Situaciéon Socioeconémica
de las familias de nifiez con Sindrome de Down de 0 a 8 afios de los programas
Intervencion Temprana y Pre escolar de la Fundaciéon Margarita Tejada. En
donde se describen datos estadisticos sobre la economia de las familias, como
ingresos y egresos, necesidades insatisfechas, acceso a servicios basicos, entre
otros elementos, asimismo el analisis acerca de los factores que influyen en la
economia familiar. Ademas, se aborda la situacion que atraviesan las familias,
como problemas sociales, adversidades y dificultades que afectan el desarrollo

integral de sus miembros.

La investigacion es de enfoque mixto, cuantitativo-cualitativo, guiada por el
método de investigacidbn acciéon participativa, permitiendo obtener la
informacién mediante fuentes primarias, conociendo la perspectiva de las

familias involucradas en el proceso de indagacion.

Conociendo la realidad, se presenta la propuesta de intervencion profesional
que surge de las principales problematicas que afectan a las familias entre ellas,
inestabilidad emocional y econdmica, esta propuesta consiste en fortalecer el
bienestar integral de las familias mediante la formacion de grupos de autoayuda,

enfocado en la metodologia del Trabajo Social con Grupos.

Palabras clave: Sindrome de Down y nifiez, economia familiar, desarrollo

familiar, Trabajo Social individual y familiar, factores sociales.




Introduccion

La familia es el pilar fundamental en el desarrollo de los hijos, es la
organizacion que debe brindar los recursos iddneos para satisfacer las
necesidades de todos los miembros que la conforman; y las familias con una
persona que presenta Sindrome de Down, adquieren mas compromiso y
responsabilidad, ademas, de cambios en el modo de vivir, debido a las

necesidades y demandas no esperadas.

En Guatemala, son pocas las instituciones que apoyan a las familias de
nifiez con Sindrome de Down, tampoco existe algiin subsidio por parte del
Estado que contribuya a fortalecer los recursos de dichas familias y éstas
puedan brindar calidad de vida a su hijo o hija, es por ello que surgié la
intencidn de indagar acerca de la situacion social y econdmica que enfrentan
las familias de los nifios con Sindrome de Down y asi reflejar sus intereses y

necesidades.

Por tal motivo, el presente informe da a conocer los resultados obtenidos
en el proceso de investigacion de la Situacidon socioecondmica de las familias
de nifez con Sindrome de Down de 0 a 8§ afios de edad atendidos en los
programas de Intervencion Temprana y Pre Escolar de la Fundacion
Margarita Tejada y para dirigir la investigacion se plantearon los siguientes

objetivos:

General: Explicar la situacion social y econémica de las familias de nifiez

con Sindrome de Down de la Fundacion Margarita Tejada para conocer el

i



impacto que conlleva el cuidado de un nifio o nifia con Sindrome de Down en

las familias diagnosticadas.

Especificos: a) Analizar los ingresos y egresos promedio de las familias de
nifiez con Sindrome de Down de la Fundacion Margarita Tejada, para
conocer sus medios de vida y la prioridad en la que asignan la distribucion de
su presupuesto. b) Identificar las condiciones sociales de las familias de
nifiez con Sindrome de Down que asisten a la Fundacion Margarita Tejada,
para conocer el desarrollo humano que alcanzan las personas que la integran.
c) Identificar los factores que limitan el desarrollo social y econdmico de las
familias de nifiez con Sindrome de Down para establecer las debilidades y
encontrar posibles soluciones d) Establecer los aportes que ofrece el Trabajo
Social hacia las familias de nifiez con Sindrome de Down de la Fundacion

Margarita Tejada para sugerir propuestas que mejoren la intervencion.

La importancia de la investigacion radica en que por medio de ella
se identificaron datos relevantes sobre las condiciones de vida en las que se
encuentran las familias, lo cual permitio establecer una propuesta de
intervencion desde el Trabajo Social para mejorar la calidad de vida de las

familias de nifiez con Sindrome de Down que asisten a la fundacion.

El estudio se realiz6 con un enfoque mixto y para dar respuesta a los
objetivos planteados se recolectd informacion de estudios socioecondémicos
de las familias, se realizaron entrevistas a informantes clave, entre ellos
profesionales de Trabajo Social, Medicina, Psicologia, educadoras y

coordinadoras de ambos programas, asimismo se realizaron entrevistas a

grupos focales conformadas por miembros de las familias de nifiez con PN
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sindrome de Down, a los cuales se les aplicaron los instrumentos como guias
de entrevista estructurada. Por lo que el presente informe es el resultado de la
revision documental y el trabajo de campo que, en conjunto facilitaron el
acceso a la informacion, el andlisis, interpretacion y elaboracion de
herramientas estadisticas, cuadros numéricos que explican los principales
hallazgos. Asimismo, se plantean las conclusiones, recomendaciones y las
referencias que fundamentan el presente trabajo de investigacién, mismo que

estd integrado por cinco capitulos que son:

Capitulo 1 En este capitulo se describen los antecedentes que detallan
argumentos importantes que permiten la comprension sobre la necesidad de
conocer las condiciones de vida de las familias de nifiez con Sindrome de

Down de 0 a 8 afios que asisten a la Fundaciéon Margarita Tejada.

Capitulo 2 En el segundo capitulo se hace una descripcion tedrica de las
caracteristicas de la nifiez con Sindrome de Down, asi como elementos que
determinan la situacién social y econdémica de las familias de nifiez con
Sindrome de Down, aspectos generales sobre el marco legal de atencién a las
familias de nifiez con Sindrome de Down y la intervencion del trabajo social

en las familias a nivel general.

Capitulo 3 En este capitulo, se presenta informacion relevante sobre el
contexto donde se realizo la investigacion, datos generales de la Fundacion
Margarita Tejada, mision, vision y objetivos, asimismo, se detalla el
programa de Intervencion Temprana y Pre escolar, Coordinacion de Trabajo

Social, programas de atencidn a nifios con Sindrome de Down.
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Capitulo 4 En este capitulo, se describe la presentacion y discusion de los
resultados obtenidos en la investigacion, es decir, el detalle de los hallazgos
encontrados en el trabajo de investigacion documental y de campo, el analisis
y discusion de resultados sobre elementos sociales y econdmicos de las
familias de nifiez de 0 a 8 afios de edad con Sindrome de Down de la

Fundacidon Margarita Tejada.

Capitulo 5 En este capitulo se detalla la propuesta de intervencion de
Trabajo Social para la formacion de grupos de autoayuda en la Fundacion

Margarita Tejada.

Se presentan ademas las conclusiones en donde se integra teoria y practica
para visualizar los resultados de la investigacion. Se elaboran también las
recomendaciones en las cuales se plantean sugerencias a la luz de los

hallazgos de la investigacion.
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Capitulo 1

Antecedentes

La nifiez en Guatemala, es un sector de poblacion vulnerable, mas aun, al
manifestar algiin tipo de discapacidad, en este caso, Sindrome de Down, donde
persiste la desigualdad de oportunidades para quienes tienen esta condicion de
vida, ademas de la carencia de recursos que permitan la satisfaccion de las
necesidades de los mismos y su familia. Los nifios y nifias con Sindrome de
Down, a temprana edad, requieren de estudios médicos que permitan identificar

todo tipo de patologias frecuentes en ellos.

Por lo tanto, la nifiez con Sindrome de Down, requiere de mas cuidados y
atencion para lograr un desarrollo regular en su vida, potenciando sus
habilidades y capacidades para ser independientes desde temprana edad,

requieren de todo el apoyo y cuidado de la familia.

Sin embargo, se convierte en un problema o adversidad para la familia
cuando no se cuentan con los recursos necesarios para contribuir al desarrollo
integral en la vida de su hijo o hija, donde no sélo son afectadas las personas con

Sindrome de Down, sino también los demas integrantes de la familia.

Debido a la gran necesidad de apoyo a las personas con Sindrome de Down,
han surgido instituciones y organizaciones en el pais que trabajan para brindar
servicios de atencion integral a personas con Sindrome de Down, como lo hace
la Fundacion Margarita Tejada, donde se atienden a nifios desde edad temprana

hasta adultos mayores, la mayoria de escasos recursos.
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La fundaciéon ha implementado programas idéneos que responden a las
necesidades especificas de la nifiez con Sindrome de Down, cada programa
cuenta con profesionales de diversas disciplinas que no sdlo atienden a las
personas con Sindrome de Down, sino también orientan y educan a los padres de
familia en todos los aspectos de la vida de sus hijos, para que logren desarrollar
habilidades que permitan obtener mejores resultados para el desarrollo del nifio o
nifia y que responden a las necesidades y caracteristicas de la nifiez guatemalteca

con este sindrome, entre los programas que atienden a la nifiez se encuentran:

Intervencion Temprana: Este programa se dirige a la atencion especializada a
nifios y nifias desde los primeros meses de vida hasta los dos afios de edad,
brindando capacitacidon y orientacién en las areas de desarrollo motor grueso,
cognitivo y motor fino, desarrollo del lenguaje, percepcion, destrezas sociales y

de autonomia, ademas de nutricion.

Pre-escolar: Este programa va dirigido a nifios y niflas con Sindrome de
Down entre los dos afios y medio a ocho afios de edad, brindando preparacion
académica, social y emocional, trabajando segin su edad cronoldgica en las
areas de autonomia e independencia, percepcidon, atencion, memoria,
psicomotricidad, pre-lectura, pre-escritura, pre-matematicas, destrezas de
pensamiento, conocimiento del medio, desarrollo del lenguaje, musica,

educacion fisica y computacion.

Con la ayuda que proporciona cada programa, mejora el desarrollo del nifio o
nifia con Sindrome de Down, sin embargo, los costos como transporte,

alimentacion y aporte a las actividades realizadas dentro de la fundacion deben
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ser cubiertas por la familia, limitando en muchas ocasiones las necesidades

propias de los demas integrantes.

Ademas, en la actualidad no existen investigaciones relacionadas con la
situacion social y econdémica de las familias de nifiez con Sindrome de Down en
la Fundacién Margarita Tejada, lo que no ha permitido evidenciar las
necesidades y demandas de las familias, desafortunadamente no existen
investigaciones previas relacionadas al tema presentado, solamente se han
realizado estudios sobre inclusion laboral de personas con Sindrome de Down,
Trabajo Social en el programa de salud de nifiez con Sindrome de Down,
Importancia del Trabajo Social en la atencion de nifios y nifias con Sindrome de

Down y otros temas.

Por tal motivo, se pretende conocer y analizar las condiciones de vida de las
familias con hijos o familiares con Sindrome de Down comprendidos entre las
edades de 0 afios a § afios y 6 meses de vida, para aportar con una propuesta
desde la profesion del Trabajo Social, que responda a los resultados del estudio a

realizar en los mencionados programas.
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Capitulo 2

Referente tedrico

2.1 Sindrome de Down

El Sindrome de Down “es una situacidén o circunstancia que ocurre en la
especie humana como consecuencia de una particular alteracion genética. Esta
alteracion genética consiste en que las células del bebé poseen en su nicleo un
cromosoma de mas o cromosoma extra, es decir, 47 cromosomas en lugar de

46”. (Levi, s.f)

Por lo tanto, esta alteracion presenta diversas caracteristicas fisicas e
intelectuales desde el nacimiento de una persona, es decir, una condicion de vida
permanente, no es una enfermedad que pueda curarse como comuUnmente se
relaciona, sin embargo, si la persona es atendida con los cuidados necesarios,

podré desarrollar habilidades y capacidades que permitiran una vida estable.

2.2 Sindrome de Down en nifiez

Generalmente los nifios y nifias con Sindrome de Down pueden realizar todo
tipo de actividad como cualquier otro, como caminar, jugar, vestirse,
alimentarse, entre otras, sin embargo, suelen desarrollar las habilidades para
realizar las actividades mas tarde que otros nifios. Esto dependera de la atencion

que se le brinde al nifio o nifia en programas de intervencién temprana.




2.2.1 Caracteristicas de la nifiez con Sindrome de Down

La mayoria de rasgos se observan desde el nacimiento, algunos de ellos,
pueden presentarse en la poblacién en general, sin embargo, es necesario realizar

un cariotipo para confirmar o descartar el sindrome.

Los nifios y nifias con Sindrome de Down, presentan caracteristicas fisicas,
algunas de las mas comunes: la boca y los labios son pequefios, por lo que la
lengua parece ser mas grande a la de los otros nifios, la nariz es plana y pequefia,
el cuello es corto y ancho, los ojos suelen ser rasgados, las extremidades
superiores e inferiores suelen ser cortos y los dedos reducidos, ademas, la piel es

de apariencia palida, delgada y delicada ante la exposicion del sol, entre otras.

Otro elemento que caracteriza a una persona con Sindrome de Down, es la
discapacidad intelectual leve o moderada. La discapacidad intelectual se
caracteriza por la presencia de limitaciones significativas en el funcionamiento
de la inteligencia, capacidad de adaptacion y la apariencia de una edad anterior a

los 18 afios. (Down Espafia, 2011)

“Se dice que una persona tiene discapacidad intelectual de grado leve cuando
su CI estd entre 55 y 70/80; moderada cuando estd entre 40 y 55, y severa entre
25 y 40.” (Down Espafia, 2011, p.37). Es posible, que una persona con
Sindrome de Down desarrolle habilidades como leer, escribir, hablar, cuidarse
de si mismo, entre otras, debido a la estimulacion e intervencion que se tenga

desde la edad temprana.
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2.2.2 Condiciones Médicas de la Nifiez con Sindrome de Down

El corazon: “Aproximadamente un 50% de los nifios con sindrome de Down
presentan cardiopatia congénita.” (Down Espafia, 2011, p.39). Las
complicaciones cardiacas son presentadas en su mayoria al nacer, por lo que es
de suma importancia realizar un examen de corazon llamado ecocardiograma

para verificar su estado, asimismo, es recomendable realizar chequeos anuales.

Audicién: Es importante realizar exdmenes auditivos en la infancia para que

no repercuta en el desarrollo del lenguaje y conducta.

Vision: “El 75% de las personas con sindrome de Down presentan problemas
oculares. Los mas frecuentes son la refraccion, miopia e hipermetropia y/o el
estrabismo, que pueden presentarse desde muy temprano.” (Down Espafia, 2011,
p.40). Por el alto indice de padecer enfermedades de la vista, es una prioridad

realizar exdmenes para prevenir enfermedades de mayor gravedad.

Trastornos de tiroides: Es frecuente la alteracion de la hormona tiroidea en las
personas con Sindrome de Down, siendo muy fundamental su deteccion, que se
encuentre en un nivel normal para que no afecte el desarrollo del cuerpo y la

funcién cognitiva.

Trastornos odontologicos: “El retraso en la erupcion dentaria es por causa
genética. Si en los niflos, en general, la aparicion del primer diente de leche se da
entre los 6-7 meses, en el sindrome de Down, lo es a los 14-18 meses.”(Down

Espana, 2011, p.45). Esta situacion, dificulta el consumo de alimentos sélidos.
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Problemas gastrointestinales: Las anormalidades mas comunes en el
Sindrome de Down son la atresia duodenal, la estenosis pilorica, el mal de
Hirschspruns y la fistula traqueo-esofagal, que requieren de cirugia.” (Madrigal,

s.f., p.27).

2.2.3 Necesidades de la nifiez con Sindrome de Down

Por lo anterior mencionado, es evidente que a temprana edad la persona con
Sindrome de Down requiere de numerosos cuidados médicos, estimulacion
sensorial,. motriz, en lenguaje y percepcion para que facilite su desarrollo con
regularidad, logrando la autonomia. La conducta que llegan a adoptar dependera
de la estabilidad que la familia muestre ante ellos, muestras de afecto, apoyo
incondicional, estableciendo limites y lineas de comportamiento como cualquier

otro nifio.

Los nifios y nifias necesitan integrarse a la sociedad para conocer el mundo

que los rodea, identificandose y relacionandose con otros nifios.
2.3 Familia de la nifiez con Sindrome de Down

La familia es una base institucional colectiva que cumple con funciones
esenciales con el objetivo de cubrir la satisfaccion de las necesidades y bienestar
de los que la conforman. Eroles (2004) afirma: “la familia es el nucleo
fundamental de la sociedad. En ella el ser humano nace, crece y se desarrolla”
(p-131). Esto quiere decir, que en la familia se logra el desarrollo afectivo,

fisico, intelectual y social.
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Las familias de nifiez con Sindrome de Down, cumplen con una doble
funcion en el caso de contar con otros hijos sin discapacidad, ya que deben
responder a las necesidades del nifio o nifia con Sindrome de Down y las de los

demas integrantes.

2.3.1 Tipos de familia mas comunes

La estructura de la familia con el tiempo ha evolucionado, sin importar la
existencia de un nifio o nifia con Sindrome de Down dentro de ella, en la

actualidad existen diversidad de tipos de familia entre ellas:

Nuclear: Consiste en la integraciéon de ambos padres e hijos.

Monoparental: Esta conformada por uno de los padres e hijos. Este tipo de
familia surge de la ruptura de pareja o bien por fallecimiento de uno de los

padres.

Extensa: Se conforma con la convivencia de parientes de distintas

generaciones.

Grupos familiares de crianza: “Bajo esta denominacion incluimos situaciones
particulares como la adopcion, el prohijamiento (practica solidaria consistente en
proteger los huérfanos o abandonados dentro de la propia comunidad), los nietos

a cargo de abuelos, etc.” (Eroles, 2011, p.149).

Familia reconstruida: “Son aquellas en las que al menos uno de los dos
conyuges proviene de alguna union familiar anterior”. (Valdivia, 2008, p.21).
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2.3.2 Necesidades y recursos de la familia de nifiez con sindrome de Down

Las necesidades de la familia varian segin la situacién en la que se
encuentren viviendo, factores internos y externos, es decir, el contexto que los
rodea. Surgen necesidades comunes en las familias tales como: alimentacion,

salud, educacidn, vivienda y acceso a servicios, trabajo y recreacion.

Sin embargo, para las familias de nifiez con Sindrome de Down, surgen otras
necesidades como: el acceso y apoyo de instituciones que brinden la atencién
necesaria para el nifio o nifia con discapacidad, recursos econémicos adicionales
para tratamientos médicos, orientacion para la adaptacion a los cambios en el

estilo de vida, entre otros.

Los recursos de las familias de niflez con Sindrome de Down, deben contar
con los recursos adecuados para la atencion del nifio o nifia con discapacidad
entre ellos: vivienda y equipamiento adecuado, juguetes especializados, un buen
nivel de salud y energia de los cuidadores, técnicas que ayuden a la solucion de

problemas, redes de ayuda que faciliten el proceso, entre otros.

2.3.3 Funciones de la familia

Para dar respuesta a las necesidades de los miembros de una familia se
requiere el desempefio de funciones que contribuyan al bienestar de los
miembros que la conforman, las mas importantes son: proveer recursos
economicos, brindar seguridad y proteccion, proporcionar afecto, proveer la

educacién y orientacion.

Ademas, es necesario definir tareas que permitan el desarrollo integral de
cada uno de los miembros de la familia entre ellas: la distribucion de trabajo
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equitativo como tareas del hogar, socializacion, prestacion de cuidados basicos
de los adultos hacia los menores, disposicion de tiempo para convivir, entre

otros.

2.3.4 Problemas y dificultades de las familias de nifiez con sindrome de Down

Crisis en las familias

Las familias suelen pasar por situaciones de crisis, mas aun, cuando un
miembro de la familia presenta Sindrome de Down, todo depende de la
estructura y capacidad de adaptacion de los miembros que la conforman, ya que
deben cambiarse habitos de vida que faciliten la estabilidad y armonia para

todos.

La familia que logra aceptar, cuidar y brindar atenciéon a un nifio o nifia con
Sindrome de Down, requiere inversion extra para lograr que éste, tenga acceso a

servicios adecuados para su condicidn.

Problemas economicos

Existen familias que sobrellevan aceptablemente las dificultades econémicas
que se les presentan y otras que no las toleran, el recurso economico es

fundamental para satisfacer los deseos y necesidades que surgen.

Muchas veces, el compromiso de llevar a casa los recursos recae en una sola
persona, puede ser el padre, madre, hijo mayor u otro, sin considerar sus propias

necesidades personales. Sin embargo, otras familias mantienen una buena
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organizacion para contribuir con los gastos y el bien comun, creando vinculos de

responsabilidad y afectividad.

Para muchos, la economia familiar no es suficiente para cubrir los gastos, la

economia familiar en Guatemala es considerada como:

La madre de todos los conflictos, el que mas dafio causa en los hogares: roba la paz, crea
tensiones, limitaciones, reproches y divisiones. Las causas pueden variar: porque no hay
una fuente de ingresos, porque lo que hay no es suficiente o no se administra

correctamente.” (De Paz, 2014, parr.1)

Los factores que influyen en una baja economia familiar son diversos, entre
ellos es posible mencionar: el desempleo, pobreza, sueldos bajos, imprevistos

que generan deudas, hacinamiento, entre otros.

En este caso, para la familia de nifiez con Sindrome de Down es sin duda un
reto, cumplir con la responsabilidad de proveer los recursos necesarios para

todos los miembros.

2.3.5 Familia y calidad de vida

Las familias pueden presentar carencias econdmicas, afectivas, de ensefianza
y aprendizaje o de cualquier otro tipo que influye en el alcance de un nivel de
vida de calidad. La calidad de vida familiar dependera de la cobertura de las
necesidades de los integrantes, la convivencia en armonia y las oportunidades

que tengan para cumplir con las metas a nivel individual y familiar.
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La calidad de vida est4 integrada por una serie de factores externos e internos

los externos principales del entorno se refieren a elementos como la salud,

bienestar social, educacidn, seguridad, vivienda, la recreacion, entre otros; los

factores internos se refieren a la satisfaccion personal, el sentir propio.

Tabla 1

Dimensiones e indicadores para la calidad de vida de la familia

DIMENSIONES INDICADORES
Bienestar Control; adaptabilidad; tiempo personal; bienestar cultural y
emocional espiritual.
Apoyos De servicios sociales; de otros.

Salud fisica
Productividad
Bienestar
economico

Implicacion en la

comunidad y
defensa

Relaciones y
funcionamiento

familiar

Recreo y ocio

Salud fisica; salud mental; atencion sanitaria.

Oportunidades; éxito; desarrollo de la carrera profesional;
empleo; escuela.

Vivienda; transporte; acomodaciones; educacidn; atencion
sanitaria.

Implicacion familiar; sistema de servicios; pertenencia
social.

Comunicacion; aceptacion; tiempo juntos; relaciones
familiares; roles de los padres.

Aficiones: deportes y actividades de recreo; ejercicio;
deportes como espectador.

IF'uente: Down Espafia. (2012). Familias y sindrome de Down (p. 41).



La calidad de vida para la familia se relaciona con dimensiones e indicadores
como se muestra en la tabla 1, elementos que influyen y condicionan la vida

familiar.

2.3.6 Atencion de familias de nifiez con sindrome de Down
Aspectos legales

La Constitucion de la Reptblica de Guatemala en el capitulo II articulo 47
(1985), expresa: “Proteccion a la familia. El Estado garantiza la proteccion
social, econdmica y juridica de la familia. Promovera su organizacion sobre la
base legal del matrimonio, la igualdad de derechos de los conyuges, la
paternidad responsable y el derecho de las personas a decidir libremente el
numero y espaciamiento de sus hijos”. Es decir, el Estado tiene la
responsabilidad de proveer la satisfaccion de las necesidades de la familia,
elementos tales como: atenciéon en salud, acceso a la educacién y vivienda,
igualdad de oportunidades para la obtencion de medios de subsistencia, acceso a

pensiones, entre otros.

Ademas, el articulo 1 del Titulo I de la Constitucion de la Republica de
Guatemala afirma: “Proteccion a la Persona. El Estado de Guatemala se
organiza para proteger a la persona y a la familia; su fin supremo es la

realizacion del bien comun”.

Los articulos citados, fundamentan legalmente la proteccion de las familias

en general, no exclusivamente de las familias de personas con discapacidad.

La Ley de Atencion a las Personas con Discapacidad Decreto No. 135-96 en
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el articulo 8 establece: “La familia de la persona con discapacidad promovera y
ejercera los derechos y obligaciones de la misma, cuando por su limitacion fisica
o mental no pueda ejercerlos”. Asimismo, en el articulo 19 estipula “La familia
como instituciéon social colaborara a que la persona con discapacidad, desarrolle
una vida digna y ejerza plenamente sus derechos y deberes, como

guatemalteco”.

Los dos ultimos articulos citados, hacen énfasis en la responsabilidad de la
familia de garantizar y proveer los recursos necesarios para el desarrollo del nifio
o nifia con discapacidad entendido por discapacidad como “cualquier deficiencia
fisica, mental o sensorial congénita o adquirida, que limite substancialmente una
o mas de las actividades consideradas normales para una persona”. (Decreto
135-96, 1994). A pesar de que existe fundamento legal que ampara la
proteccién de un nifio o nifia con discapacidad intelectual por parte de la familia,
el Estado no especifica la proteccion integral de la familia de personas con

discapacidad.

En Guatemala, prevalecen diversidad de problemas sociales, debilidad en la
cobertura de servicios bdsicos e instituciones de atencidon a personas con
Sindrome de Down estatales, carencia de oportunidades de desarrollo, por lo que
muchas familias no cuentan con los recursos financieros, capacidades y
habilidades que permitan satisfacer las necesidades de todos los miembros de la
familia, lo que conlleva a vivir en situaciones de vulnerabilidad econdmica y

social.

Por tal motivo, surgen entidades que brindan oportunidad de desarrollo para

personas con discapacidad fisica, mental o intelectual, donde cuentan con
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programas de salud y educacion especial facilitando a las familias el trabajo para
el cuidado del nifio o nifia afectada con una condicién de vida como lo es el

Sindrome de Down.

2.4 Intervencion de Trabajo Social en las familias de nifiez con Sindrome de

Down

2.4.1 Trabajo Social

La Escuela de Trabajo Social de la Universidad de San Carlos de Guatemala
(como se cité en Alvarez, s/f, p. 2) considera que el trabajo social es “una
disciplina de las ciencias sociales que estudia, analiza y explica la problematica
social, para coadyuvar a la solucion de problemas de personas, grupos y
comunidades, que presentan carencias de tipo social, econdémico, cultural y
espiritual para trabajar en procesos participativos de investigacion, organizacion,

promocion y movilizacion en la busqueda de su desarrollo humano”.

Para el Trabajo Social es importante la realizacion de investigaciones de la
realidad social, ya que permiten una buisqueda de soluciones a las problematicas,
intereses y demandas encontradas, conjuntamente con los sujetos de estudio,

para promover el desarrollo integral de las personas, mediante la autogestion.

2.4.2 Trabajo Social Familiar

El Trabajo Social Familiar entiende como unidad de trabajo a la familia y sus

relaciones familiares, incluso su contexto, la intervencion del Trabajo Social en
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las familias pretende atender los problemas psicosociales que afectan al grupo
familiar, generando un proceso de relacion de apoyo, que busca potenciar los
recursos de las propias personas, como los de la familia y los de las redes

sociales. (De la Paz y Guerra, 1998)

2.4.3 Trabajo Social y las familias de nifiez con Sindrome de Down

Para el Trabajo Social, la familia es una de las principales areas de
intervencion, centrandose en la busqueda de mejorar la estabilidad familiar. En
las familias surgen multiples exigencias transformadas en conflictos y problemas
como violencia intrafamiliar, problemas entre las relaciones de pareja o hijos,
dificultades en el manejo de un nifio o nifia con Sindrome de Down, entre otros.
Debido a estas exigencias, surge la necesidad de la intervencién desde la
disciplina de Trabajo Social con la finalidad de atender los problemas que
afectan al grupo familiar, generando relacion de ayuda entre los miembros,

potenciando los recursos disponibles.

Para las familias de nifiez con Sindrome de Down, surgen dificultades
adicionales a las de una familia que no cuenta con una persona con discapacidad,
desde la frustracion y estrés por incertidumbre e ignorancia del progreso que
pueda reflejar el nifilo o nifia, hasta las complicaciones de salud y atencion

especial que debe de recibir.

Es por ello, que en diversas instituciones se cuenta con la presencia del
Trabajador Social, como en la Fundacion Margarita Tejada, brindando el apoyo

y orientacion por medio de investigacion accion que permite un diagnostico de la
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persona con Sindrome de Down, las condiciones sociales y econdmicas de las
familias, recursos disponibles para plantear propuestas de solucion a las
2

problematicas observadas.
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Capitulo 3

Contexto de la investigacidon

En este capitulo se hace una descripcion acerca de la Fundaciéon Margarita
Tejada, como contexto de la investigacion realizada, informacién general, su
organizacion y servicios que ofrece a la nifiez con Sindrome de Down y sus

familias.

En Guatemala una de las instituciones que contribuyen al mejoramiento de la
calidad de vida de las personas con Sindrome de Down, es la Fundacién
Margarita Tejada, que se encuentra ubicada en la 4*. Avenida 12-20 Calle Santa
Luisa, zona 16, Acatan, Santa Rosita, Guatemala. Esta fundacién, es una
institucién no lucrativa, que trabaja con fondos del Ministerio de Salud,
ofreciendo servicios de atencion para personas con Sindrome de Down desde los

quince dias de nacidos hasta adultos mayores.

Para lograr las acciones de trabajo, la fundaciéon Margarita Tejada plantea su
mision en “Generar oportunidades de desarrollo con inclusion a personas con
Sindrome de Down y su vision en: Generar un modelo de desarrollo integral de
las personas con Sindrome de Down para que sea replicable en todo el pais.”

(Fundacion para Sindrome de Down Margarita Tejada)

3.1 Programas

Los programas de atencion de la fundacion, estan proyectados para
responder a las necesidades de las personas con Sindrome de Down, con el fin

de mejorar la calidad de vida de este sector de poblacion. La fundacion cuenta
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con el proyecto Rutas de Oportunidad y Progreso orientado al desarrollo integral
de la persona con Sindrome de Down principalmente en el area de salud,

inclusion escolar y laboral.

Para las personas con Sindrome de Down es fundamental recibir ayuda
especial lo antes posible, es decir desde edad temprana para que puedan llevar
una vida mas saludable e independiente, es por ello que la fundacion no
solamente apoya a la nifiez con Sindrome de Down sino también a su entorno

familiar a través de los siguientes programas:

3.1.1 Programa Intervencion Temprana

Este programa se dirige a la atencion especializada a nifios y nifias desde los
primeros meses de vida hasta los dos afios de edad, brindando capacitacion y
orientacion en las areas de desarrollo motor grueso, cognitivo y motor fino,
desarrollo del lenguaje, percepcion, destrezas sociales y de autonomia, ademas

de nutricion. (Proyecto Educativo Institucional Margarita Tejada, s.f.)

En este programa se brinda a los padres de familia la orientacién necesaria
para que aprendan a fortalecer las habilidades y capacidades de sus hijos,

fomentando la participacion en el desarrollo de sus terapias.

3.1.2 Programa Pre escolar

Este programa va dirigido a nifios y nifias con Sindrome de Down entre los
dos afios y medio a ocho afios de edad, brindando preparacion académica, social

y emocional, trabajando segin su edad cronoldgica en las areas de autonomia e

24



independencia, percepcidn, atencion, memoria, psicomotricidad, pre-lectura, pre-
escritura, pre-matematicas, destrezas de pensamiento, conocimiento del medio,
desarrollo del lenguaje, musica, educacion fisica y computacion. (Proyecto

Educativo Institucional Margarita Tejada, s.f.)

Con la ayuda que proporciona cada programa, mejora el desarrollo del nifio o
nifia con Sindrome de Down, ademas de contribuir al fortalecimiento familiar,
asi también, existen otros programas de atencion acordes a la edad de la persona
con Sindrome de Down, sin embargo, los mencionados con anterioridad son los
que estan enfocados al contexto del estudio de investigacion, dirigido hacia las

familias de nifiez de 0 a 8 afios con Sindrome de Down.

Programas Transversales

3.1.3 Programa de salud

Este programa beneficia a todos los alumnos que requieran de atencion
médica, la fundacion cuenta con una clinica de medicina general y odontologica.
Psicologia: Este programa atiende a los alumnos, padres de familia o familiares
que requieran de apoyo psicologico, ademds, este programa tiene a cargo,
escuela para padres, talleres y capacitaciones para fortalecer la salud mental de
los alumnos y sus familias. (Proyecto Educativo Institucional Margarita Tejada,

s.f.)

3.1.4 Trabajo Social

La coordinacion del programa de Trabajo Social esta integrada por dos
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Trabajadoras Sociales, quienes participan activamente en la atencion social de

los alumnos y sus familias.

Este programa cuenta con la coordinacion de un proyecto de alimentacion que es
de beneficio para los alumnos que mas lo necesiten, dentro de las acciones
principales de trabajo se encuentran: investigar las condiciones de vida de los
alumnos y sus familias por medio de la realizacion de estudios
socioecondémicos, para determinar el aporte o donaciéon que la familia pueda
brindar mensualmente a la fundacion, visitas domiciliarias, estas se realizan
cuando lo requiera el caso, brindando el seguimiento del caso y acompafiamiento
a la familia para mejorar alguna situacion de su vida que esté siendo afectada.

(Proyecto Educativo Institucional Margarita Tejada, s.f.)

3.1.5 Sensibilizacién y capacitacion

Este programa tiene la responsabilidad y compromiso social de informar,
sensibilizar y capacitar a la poblacion en general aspectos diversos relacionados
al Sindrome de Down, con la finalidad de evitar la desinformacion sobre el tema
y asi contribuir a la inclusion de las personas con esta discapacidad.  Este
programa brinda los servicios de capacitacion a diversos departamentos del pais,
en centros educativos, centros de atencion especial, centros de salud,
universidades y otras instituciones que lo requieran. (Proyecto Educativo

Institucional Margarita Tejada, s.f.)
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3.1.6 Programas complementarios

Existen programas adicionales que son coordinados con otras entidades
interesadas en contribuir con el desarrollo integral de las personas con Sindrome
de Down, enfocados en el aspecto cultural, social, educativo, artistico y

deportivo. (Proyecto Educativo Institucional Margarita Tejada, s.f.)
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Capitulo 4

Presentacion, andlisis e interpretacion de resultados de la investigacion

En este capitulo se describen los resultados obtenidos del estudio
“Situacion socioecondmica de las familias de nifiez de 0 a 8 afios con

Sindrome de Down de la Fundacion Margarita Tejada”.

Para el proceso investigativo las unidades de analisis fueron los
profesionales del programa de Salud, Trabajo Social, Psicologia,
coordinadoras, maestras y educadoras especiales de los programas
Intervencion Temprana y Pre escolar, las familias de nifios y nifias entre las

edades de 0 a 8 afios de ambos programas.

Por ser una investigacion con enfoque mixto, se realizo la recopilacion de
informacion para elaborar datos estadisticos de 131 familias por medio de la
revision de estudios socioeconémicos.  Para obtener la informacion
cualitativa, se realizaron entrevistas a 13 profesionales que intervienen en la
atencion de la nifiez con Sindrome de Down y sus familias, ademas, se
realizaron entrevistas a dos grupos focales dirigidos a las familias donde

participaron 38 personas.

Debido a que son dos programas investigados se describe de forma
individual cada uno de ellos y a continuacion se presenta en forma grafica los
resultados obtenidos de los 80 estudios socioecondmicos del programa

Intervencion Temprana y 41 del programa Pre escolar.




4.1 Datos estadisticos segun estudio socioeconémico de familias de nifiez

con Sindrome de Down del programa intervencioén temprana

Figura 1

Cantidad de integrantes por familia

~ m4 a6 integrantes

.

Fuente: Trabajo de campo 2018

Como puede evidenciarse en la figura 1, la mayoria de las familias esta
conformada por 4 a 6 integrantes, el 68% corresponde a 55 familias que estan
integradas por estas cantidades, el 17% representa a 14 familias conformadas por
7 a 10 integrantes, seguidamente por el 15% que representa a 12 familias

conformadas por 1 a 3 integrantes.

Entre mas integrantes conforman una familia, mas se dificulta cubrir las
necesidades de cada uno de ellos, haciendo un analisis de lo que representa la
figura 1, la cantidad promedio es entre 4 a 10 integrantes por familia, por lo
tanto, es importante orientar a las familias sobre una adecuada administracion de

los recursos, debido a que los gastos incrementan por los cuidados médicos y
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alimenticios del nifio o nifia con Sindrome de Down, ademas de otros factores
como emergencias en salud, desempleo, o bajos salarios, entre otros, generando

inestabilidad economica.

Figura 2

® Monoparental

m Nuclear
& Extendigg

m Compuesta

Fuente: Trabajo de campo 2018

La mayoria de familias son nucleares, constituidas por madre, padre e
hijos, el otro 32% son familias extendidas, es decir, conformadas por mas
integrantes como tios, primos, abuelos y otros parientes, el 15% representa a
las familias monoparentales, familias conformadas por un padre o madre y
sus hijos, el otro 4% representa a las familias que tuvieron una relacion
anterior y al terminarla nuevamente se involucran con una nueva pareja y su

familia.

En el caso de las familias monoparentales, la relacidon entre los padres es
complicada, muchos de los padres no se hacen responsables de los gastos de

sus hijos, otros ni siquiera tienen alguna relacion con sus hijos y en el peor de
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los casos se desconoce el paradero del padre. Para las madres de familia su
situacion se ve mas afectada y por la necesidad de proveer el sustento en su
hogar se ven en la necesidad de trabajar y descuidan la convivencia con su

familia.

Independientemente del tipo de familia que se presente, es importante
crear conciencia de reconocer y responder a las necesidades que cada uno de

los integrantes requiera, para ofrecer una vida estable.

Figura 3
Nivel de estudios de los padres de familia

@ Nivel Primario

# Nivel Bésico
# Nivel Medio

# Universitario

Fuente: Trabajo de campo 2018

La figura 3 representa el nivel de estudios de uno o dos padres de familia,
evidenciando que el 45% tuvo acceso a estudiar una carrera a nivel medio, de las
80 familias, 28 de ellas tienen un grado académico universitario completo o bien
se encuentran estudiando uno o dos de los padres una carrera universitaria, el

11% equivale a 9 familias que tienen un grado académico a nivel primario y el
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9% representa a 7 familias lo que indica que no existen familias sin preparacion
académica basica.

La mayoria de las familias cuenta con escolaridad media, es decir, que
cuentan con posibilidad de optar a trabajos formales, siendo un punto a favor

para la estabilidad econdémica.

Figura 4
Empleo formal e informal de los padres de familia

*Fonnal ] Ihfonnal,‘

Fuente: Trabajo de campo 2018

En relacidn al empleo formal e informal, de las 80 familias, en 57 de ellas
el padre, madre o responsable del hogar cuenta con un empleo formal,
desempefiando puestos profesionales como: ingenieros, disefiadores graficos,

secretarias, empleados bancarios entre otros.

El resto de familias representa el 29% es decir, 23 familias no cuentan con
un empleo formal, dedicandose a la economia informal dedicdndose en
muchas ocasiones a ser vendedores ambulantes, cuidado de ninos,

comerciantes, albafiiles, carpinteros, taxistas y otros oficios.
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El trabajo informal limita el crecimiento econdémico, debido a que no se
cuenta con salarios establecidos, ni acceso a prestaciones de ley, poniendo en

riesgo la cobertura de las necesidades basicas de los integrantes.

Figura 5
Calidad de salud familiar

Salud Familiar

Fuente: Trabajo de campo 2018

En la figura 5 se observa que el 54% de las familias consideran que su
salud es regular debido a dificultades comunes que afectan el bienestar de sus
integrantes, las principales enfermedades presentadas en los nifios con
Sindrome de Down se encuentran: problemas cardiacos, desnutricion,
estrefiimiento, tiroides, reflujo, problemas respiratorios como neumonia,
conjuntivitis y problemas gastricos, sin embargo no solamente ellos
requieren de atencion médica sino también los demas integrantes de la
familia donde se presentan las siguientes enfermedades: asma, presion

arterial y diabetes.

El 44% de las familias considera que su estado de salud es buena,
ocasionalmente alguno de sus integrantes requiere atencion médica por
enfermedades comunes.
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El 2% de las familias considera que tienen mala salud, ya que, en una
familia uno de los integrantes sufre de problemas en los rifiones y en la otra
familia una persona tiene un tumor cerebral, sumandole las enfermedades

comunes que se pueden presentar.

Es importante realizar chequeos médicos en la nifiez con Sindrome de
Down a edad temprana, para llevar el control de las enfermedades que
padezcan y evitar complicaciones, asimismo, fomentar la salud preventiva y

no curativa en el entorno familiar.

Figura 6
Cantidad de ingresos por familia

 ®Q. 1.00-Q.2,991.00
Q. 2,992.00 - Q. 4,000.00

Q. 4001.00 - Q. 6.000.00
®Q. 6,001.00 - Q. 8,000.00
#Q. 8.001 - ‘

Fuente: Trabajo de campo 2018

La mayoria de las familias generan ingresos mensuales por debajo del
salario minimo del trabajador formal, con esa cantidad el 32% de las familias
deben cubrir sus necesidades basicas, el 24% corresponde a 19 de las
familias que generan ingresos de Q. 8,001.00 o mas. El 18% de las familias

obtienen ingresos promedio de Q. 4001.00 a Q. 6,000.00, seguidamente el

34

\%



16% representado por 13 familias tienen un ingreso que oscila entre Q.
2,992.00 a Q. 4,000.00. El 10% de las familias restantes generan un ingreso
de Q. 6,001.00 a Q. 8,000.00.

La mayoria de familias que obtiene ingresos arriba de los Q. 4,000.00 es
debido a que ambos padres de familia se encuentran trabajando. En la
grafica 3 se observa que el nivel de preparacion académica que tienen los
padres facilita tener acceso a un empleo formal y bien remunerado, sin
embargo, para las familias que tienen ingresos bajos, generan en su vida
malestar, estrés, frustracion e incapacidad de ofrecer una calidad de vida para

todos los que la integran.

Figura 7

Egreso familiar

# Cubren con sus
necesidades

m Sobre pasan sus
ingesos

Fuente: Trabajo de campo 2018

En los estudios socioecondmicos, se evidencian los ingresos y egresos de
las familias, el 57% de las familias considera que sus ingresos cubren sus
necesidades, sin embargo el 43% asume que sus egresos sobre pasan los

ingresos obtenidos durante el mes, esto quiere decir que las familias tienen
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mas gastos que ingresos, estos produce un déficit en la economia familiar que
termina en endeudamiento, para las familias de nifiez con Sindrome de
Down, conllevan otros gastos, mds aun para los bebés, este es uno de los
factores por los que las familias se ven afectadas econémicamente debido a
problemas de salud que presentan en sus primeros afios de vida, ademas de
otros factores como: empleos informales, emergencias que surgen, gastos

innecesarios, mala administracion del dinero, entre otros.

Figura 8
Egresos de las familias basados en necesidades basicas

40 50

Fuente: Trabajo de campo 2018

En la figura 8 se puede observar la administracion de los egresos de las
familias, las necesidades basicas que persisten en ellos, la primera necesidad
fundamental que deben cubrir es la alimentacion ya que de las 80 familias 78
invierten sus ingresos en esta necesidad las otras 2 familias no generan
ingresos debido a que la madre del nifio o nifia con Sindrome de Down, son
menores de edad y la familia es quien cubre sus gastos. De las 80 familias 56

cuentan en casa con un recién nacido o bien en edad temprana, entre los
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gastos que incluye tener un bebé es la leche, pafiales, toallas hiimedas entre

otros elementos.

Otra necesidad basica es la educacion en la cual 48 familias gastan en la
preparacion académica de los hijos o bien en educacién para los padres, las
otras familias no gastan en educacién debido a que no cuentan con hijos en

edad escolar.

Para las familias de nifiez con Sindrome de Down en edad temprana, es
necesario realizar diversos exdmenes o diagnésticos para prevenir futuras
patologias cronicas y algunos casos requieren de intervenciones quirurgicas,
medicamentos especiales, la mayoria de las familias se ven afectadas
economicamente debido a las complicaciones de salud de sus hijos con
Sindrome de Down, ademas, de las enfermedades que otros integrantes de las

familias requieran atencion médica.

Pocas familias son las que invierten en vivienda, debido a que algunas de
ellas viven con familiares o cuentan con casa propia heredada o ya cancelada
en su totalidad por lo que se ven desahogados econdmicamente en esa
necesidad, sin embargo 34 familias se encuentran alquilando o bien pagando

una casa en cuotas.

De las 80 familias 6 invierten en vestuario para la familia y tienen una
determinada cantidad para el mes, sin embargo, las familias restantes como

pueden van comprando lo que necesitan. Por ultimo, la necesidad de




recrearse es la Ultima en su lista de prioridades, debido a diversos factores

como la insuficiente cantidad de ingresos o falta de tiempo por trabajo.

La combinacién de las necesidades basicas satisfechas es el resultado del
bienestar y una calidad de vida, tanto fisico, social y mentalmente, sin
embargo debido a la falta de suficientes ingresos las familias se ven limitadas
en satisfacer todas las areas mencionadas.

Figura 9.
Egresos de las familias basados en los servicios basicos

Internet

Teléfono

Fuente: Trabajo de campo 2018

Para comprender mas la economia familiar, es importante destacar el
acceso a los servicios principales en las familias, el total de las familias
cuenta con energia eléctrica, con el servicio de agua potable son 79, las
familias que cuentan con servicio de extraccion de basura son 72 de las 80,
esto debido a que algunas familias no lo cancelan porque le corresponde el
pago a otros familiares con los que comparten gastos y otras porque

depositan su basura en basureros clandestinos, 64 familias cuentan con
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servicio de cable, 36 cuentan con servicio de teléfono en casa, por tltimo 33

familias cuentan con internet.

Esto refleja que son pocas las familias que tienen todos los servicios
incluidos, existen mas prioridad por satisfacer las necesidades elementales

como lo muestra la grafica 7.

Figura 10
Egresos de las familias basados en otros factores

Fuente: Trabajo de campo 2018

Existen otros gastos que las familias tienen, de las 80 familias 64 tienen
cuentas por pagar, de las 80 familias 36 tienen deudas, por diversos motivos
entre ellos: cantidades de dinero que son otorgados por la empresa de trabajo,
por prestamistas, por familiares, vecinos o amistades, deudas por un viaje,
deudas a centros de atencidon médica, deudas en almacenes por adquirir
productos al crédito. Con respecto a bancos, 11 familias adquirieron préstamos

o tarjetas de crédito.
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La opcion de otros, corresponde a que 13 familias tienen cuentas por pagar
debido a que apoyan econdémicamente a familiares, pagan terreno o casa a
plazos, otro factor es que algunos padres de familia deben de cumplir con la
responsabilidad de pension alimenticia para otros hijos y en otros casos tienen
pendiente el pago de servicios de su casa. Solamente 2 familias pagan seguro
médico, por ultimo, dos familias aportan econdmicamente a la iglesia que

asisten.

Solamente 16 familias se encuentran libres de deudas o gastos adicionales a
sus necesidades basicas, es preocupante la cantidad de familias que se ven
afectadas por deudas, es una carga emocional que afecta la economia familiar,
siendo importante concientizar a las familias para que logren administrar de una

mejor manera sus recursos y asi disminuir los pagos, mejorando su economia.

4.2 Datos estadisticos segun Estudio Socioeconémico de Familias de nifiez con

Sindrome de Down del programa Pre escolar

Para la recopilacion de informacion de las familias, se estimaba una unidad
de analisis de 60 familias, sin embargo, 8 tamilias no fueron tomadas en cuenta
debido a la desactualizacién de datos en el estudio socio econdmico, siendo un

total de 52 estudios socioecondémicos analizados.
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Figura 12
Cantidad de integrantes por familia

= | a 3 integrantes

#4 a 6 integrantes

%7 a 10 integrantes

® 11 a més integrantes

Fuente: Trabajo de campo 2018

La figura 11 muestra que el 67% de las familias del programa preescolar
esta conformada por 4 a 6 integrantes, el 19% representa a 10 familias que
estan conformadas por 7 a 10 integrantes, el 8% representa a 4 familias que
tienen de 1 a 3 integrantes, por ultimo el 3 familias estdn conformadas por 11

a mas integrantes.

Al conocer la cantidad promedio de personas que conforman una familia,
puede generar una idea de las necesidades que se tienen en las familias, que
conlleva a la reflexion con respecto a como las familias desean vivir,
considerando que puede ser por factores diversos entre ellos: la integracion
de dos familias por una nueva relacion sentimental, por ahorro econdémico las
familias comparten gastos con otros familiares viviendo con hermanos o

padres, o bien la falta de planificacion familiar.
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Figura 12
Tipo de familia

m Monoparental

= Nuclear
= Extendida
® Monoparental y

extendida

~ mOtros

Fuente: Trabajo de campo 2018

La figura 12 refleja 5 tipos de familia, el 45% corresponde a 23 familias lo
que evidencia que la mayoria son nucleares, es decir la conformacién de ambos
padres e hijos; el 27% equivale a 27 familias extensas, donde conviven personas
con parentesco de diferentes generaciones, es decir abuelos, hermanos, tios,

entre otros.

Seguidamente se encuentran 6 familias monoparentales extensas que
corresponde al 12%, esto se refiere a que una madre o padre convive con mas
familiares, el 10% corresponde a 5 familias monoparentales, es decir madre o
padre con sus hijos, siendo pocas familias, por ultimo el 6% equivales a otros
tipos de familia 1 familia compuesta, que se refiere a la union de dos familias y 2
grupos de organizacion familiar como grupos de crianza, que se refiere al
agrupamiento de personas que forman un vinculo consanguineo o filial, en este
caso, se refiere a que el nifio o nifia con Sindrome de Down vive bajo el cuidado

de los abuelos.
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Las familias suelen agruparse derivado a diversas situaciones, entre ellas el
ahorro en gastos al ser familias extensas, o bien en el caso de las familias
monoparentales su situacion se ve mas complicada ya que solamente un

proveedor sustenta los gastos familiares.

Figura 13
Nivel de estudios de los padres de familia

# Ninguno

= Nivel Primario
= Nivel Bésico
® Nivel Medio

@ Universitario

Fuente: Trabajo de campo 2018

La figura 13 muestra el nivel de estudio de los padres de nifiez con Sindrome
de Down, la mayoria de familias su nivel de estudios es medio, es decir, una
carrera de diversificado, representado por 20 familias, el 21% representa a 11
familias donde uno o dos de los padres han tenido la oportunidad de ser
profesionales universitarios o bien se encuentran cursando una carrera en la
universidad, el 18% representa a 9 familias donde uno o dos de los padres tienen
un nivel académico basico, siguiendo con el 16% que es representado por 8
familias donde solamente cuentan con un nivel académico primario, por tltimo,
el 6% representa a 3 familias en donde ninguno de los padres tiene alguna

preparacion académica.
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Figura 14
Empleo formal e informal de los padres de familia

# Formal

® Informal

Fuente: Trabajo de campo 2018

El 65% representa a 36 empleos formales entre estos se encuentran trabajos
estables donde las personas cuentan con un sueldo mensual fijo, el 35%
representa 19 empleos informales en estos se encuentran actividades econémicas
como: vendedores ambulantes, oficios domésticos, agricultura y albaiiileria, para
explicar la grafica, en 4 familias ambos padres trabajan siendo el padre o madre
quienes tienen un empleo formal e informal a la vez, una de las familias no

cuenta con empleo y familiares son quienes la apoyan.

La figura 14, muestra que la mayoria de las familias tienen acceso a un
empleo formal, el principal elemento que influye en la economia familiar, sin
embargo, persiste el empleo informal, las familias se ven en la necesidad de
buscar otras formas de generar ingresos para subsistir por lo que recurren a
empleos informales, siendo una desventaja para la economia familiar ya que no
cuentan con prestaciones de ley, ni tienen acceso a seguro social lo que genera

mas inestabilidad por no contar con ingresos fijos.
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Figura 15
Calidad de salud familiar

# Buena

Fuente: Trabajo de campo 2018

La mayoria de las familias considera que el estado de salud familiar es
bueno, debido a que no presentan enfermedades que requieran algun
tratamiento de exigencia o permanente, solamente se presentan enfermedades

comunes.

El 37% representa a 19 familias que consideran que su estado de salud
familiar es regular, esto debido a enfermedades presentadas en el nifio o nifa
con Sindrome de Down entre ellas: problemas de tiroides, estomacales,
infeccion urinaria, problemas de audicion, problemas respiratorios y reflujo,
los demas integrantes que conforman a la familia, también requieren de
atencion medica debido a los siguientes padecimientos: presion arterial,
alergias, dificultades de aprendizaje, artritis, problemas cardiacos, rinitis,

gastritis, depresion, entre otras.
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La atencion en los nifios con Sindrome de Down, disminuye, a
comparacion de la atencion que deben recibir al nacer, a la edad de 4 afios a
8, se presentan patologias diversas, sin embargo, con los controles

adecuados, es posible prevenir complicaciones y evitar gastos.

Figura 16
Cantidad de ingresos por familia

Q. 1.00 - Q. 2,991.00

1Q. 2,992.00 - Q. 4.000.00

#Q. 4001.00 - Q. 6.000.00
® Q. 6,001.00 - Q. 8,000.00

Fuente: Trabajo de campo 2018

En la figura 16 se ven reflejados la cantidad de ingresos de las familias del
programa preescolar, el 43% representa a 22 familias con ingresos por debajo
del salario minimo que son la mayoria de familias, el 25% representa a 13
familias que generan ingresos de Q. 2,992.00 a Q. 4,000.00, son 7 las
familias que tienen ingresos entre Q. 4,001.00 a Q. 6,000.00, también, 7
familias generan ingresos de Q. 6,001.00 a Q. 8,000.00, por ultimo, el 4%

corresponde a 2 familias que tienen ingresos de Q. 8,001.00 a mas.

Los ingresos por familia en su mayoria son bajos, lo que limita el acceso a

recursos, tomando en cuenta que solamente la canasta basica tiene un costo
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de Q. 3,545.22 para febrero del presente afio segun el Instituto Nacional de
Estadistica INE, el cual contiene 34 productos sugeridos para una familia de
4.77 miembros, es decir, que para 22 familias sus ingresos no alcanzan a
cubrir el costo de la CBA, mucho menos alcanza para cubrir otras

necesidades.

Es preocupante la situacion econdmica que atraviesan las familias, la
cobertura de necesidades satisfechas se ve limitada, afectando el desarrollo

integral de los miembros.

Figura 17
Egreso familiar

Cubren con sus
necesidades

Sobre pasan sus ingesos

Fuente: Trabajo de campo 2018

El 60% de las familias considera que puedan cubrir sus necesidades
basicas, entre ellas vivienda, alimentacion, salud y educacion, el 40%
restante sobre pasa sus ingresos, generando un déficit en su economia

familiar.
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Los gastos varian mes con mes, unos meses se gasta menos en el caso de
que no surjan emergencias por lo que al final se genera un ahorro, sin
embargo, la mayoria de veces los gastos son mayores que los ingresos por lo
que las familias recurren a pedir dinero prestado para atender los pagos
principales, por tal motivo, las familias necesitan apoyo para mejorar Sus

ingresos y asi evitar deudas y conflictos generados por el estrés de los pagos.

Figura 18

Egresos de las familias basados en necesidades basicas

Fuente: Trabajo de campo 2018

De las 51 familias tomadas como unidad de analisis, solamente se
lograron obtener informacion de 49 en las graficas 18, 19 y 20, debido a que
en el estudio socioecondmico no se encontraron datos. Como necesidad
primordial en la vida del ser humano las 49 familias se gastan sus ingresos en
alimentacion, 38 de las familias gastan en educacidon para sus hijos, 28
familias invierten sus ingresos en salud, 23 familias tienen gastos en

vivienda, alquilada o bien pagando a plazos vivienda propia, solamente 2
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familias tienen gastos en un recién nacido, 1 familia invierte en recreacion y

otra en vestuario.

La figura 18 refleja la prioridad con que cubren sus necesidades, siendo
las principales alimentacion, educacion, vivienda y salud, excluyendo por
completo la recreacion y vestuario debido a los bajos ingresos que cada

familia obtiene.

Figura 19
Egresos de las familias basados en los servicios basicos

Internet

- Teléfono

Fuente: Trabajo de campo 2018

De las familias que se obtuvieron informacion, 48 cuentan con servicio de
energia eléctrica y 1 familia no tiene acceso a este servicio, 47 familias de 49
cuentan con servicio de agua potable, las 2 familias restantes no, de igual
manera, 47 familias de 49 tienen gastos en el servicio de extraccion de basura
y 2 familias no lo cancelan por lo tanto, buscan otras maneras de deshacerse

de la basura, 38 familias de 49 tienen acceso a cubrir el servicio de cable en
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su hogar, solamente 14 familias de 49 cuentan con la posibilidad de cubrir
los gastos en servicio de internet, por uUltimo, 11 familias tienen servicio de

teléfono de casa.

Estos datos reflejan la prioridad en la que se ven distribuidos los egresos,
la importancia de economizar y limitarse en servicios como internet,
telefonia fija e incluso cable para poder cubrir las verdaderas necesidades

como las presentadas en la grafica 18.

Figura 20
Egresos de las familias basados en otros factores

Seguro

_ Deudas

Fuente: Trabajo de campo 2018

La unidad de analisis planteada fueron 51 familias, sin embargo, en 2 de los
estudios socioecondmicos, no se encontré informacion para aportar los datos en
la figura 20 por lo que se tomaron en cuenta 49 familias, de las cuales 23 de
ellas, tienen deudas que deben de solventar mes a mes, debido a préstamos
realizados a bancos, pago de vivienda, tarjetas de crédito o bien, por pagos
pendientes a comercios por aparatos diversos, 5 familias de las 49 tienen que
realizar pagos adicionales por motivos diversos entre ellos: pension alimenticia y
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apoyo economico a familiares, por ultimo solamente 1 familia realiza pagos
mensuales por seguro médico. De las 49 familias, 23 se encuentran sin deudas o

realizando algiin pago adicional a sus necesidades basicas.
Es importante promover el ahorro en las familias, ademas de orientar sobre la

importancia de una buena administracion de los recursos e ingresos que se tienen

para no sobrepasarlos y asi evitar acumulacion de deudas.
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4.3 Cuadros comparativos de entrevistas a profesionales que intervienen en la

atencion a los nifios y nifias con Sindrome de Down de los programas

Intervencion Temprana y Preescolar y sus familias

Se realizaron entrevistas a 13 profesionales de las areas de psicologia,

trabajo social, salud, coordinadoras de ambos programas, maestras y educadoras

especiales.

Tabla 2

JEn su opinion, cudl es el impacto de la nifiez con Sindrome de Down en la

SJamilia?

Trabajo Social

Psicologia

Salud

Coordinadoras de programas

Maestras

Educadoras especiales

El impacto en las familias repercute en su miedo, vergiienza,
frustracion, depresion, estrés, la no aceptacion, es un proceso de
duelo que puede llegar a afectar a todo el nticleo familiar.

Las familias se ven afectadas emocionalmente, debido a los
cambios y miedos que surgen.

Sufren un impacto emocional y econdmico, por los cuidados
adicionales que el niflo o nifia requiere.

Es un proceso dificil para las familias, debido al desconocimiento
e ignorancia sobre el tema de discapacidad en general.

Para las familias, enterarse de la condicion de su hijo es
impactante, mas aun por la manera en que les brindan la noticia,
ya que puede tragica y desalentadora, causando frustracion, culpa
y negacion.

Las familias viven una etapa de duelo, las expectativas que se
tenian contempladas en la felicidad de la llegada de un nuevo ser
a su hogar, se convierten en frustracion y dolor al pensar que no
lograron lo que deseaban.




Tabla 3

¢ Cudles son las necesidades y demandas que usted observa, experimentan las
familias de niviez con Sindrome de Down?

Trabajo Social Proceso psicolégico para la adaptacion a un nuevo estilo de
vida y guia necesaria para los cuidados médicos que requieren
las personas con Sindrome de Down.

Psicologia Apoyo psicologico, es decir, necesitan ser escuchados y no
juzgados, educacion e informacion sobre el tema, pertenecer a
grupos de apoyo.

Salud Apoyo institucional donde personas capacitadas y

especializadas en el tema pueda brindar la orientacion
adecuada para que el nifio y nifia tenga una atencion integral,
también, necesitan recursos econdomicos, debido a los estudios
y tratamientos que requieran los nifios con Sindrome de Down.

Coordinadoras de Necesidad de atencion médica para su hijo o hija con
programas Sindrome de Down, debido a exdmenes y controles médicos.
Maestras Demandas médicas, necesidad de terapias psicolégicas para

lograr la aceptacion. También, requieren de tiempo, recursos.
Una demanda importante de las familias es la no aceptacion e
inclusion desde la familia hasta la sociedad.

Educadoras especiales Las familias necesitan atencion psicoldgica, por medio de
talleres y terapias, ademads, requieren orientacién sobre el
desarrollo de habilidades de sus hijos, como estimulacion y
habilidad social.




Tabla 4

¢ Considera usted, que las necesidades de las familias de nifiez con Sindrome de
Down son las mismas que las de familias que no tienen nifios con discapacidad
intelectual? Si/ No ;Por qué?

Si No (Por qué?
Porque los nifios con Sindrome de Down tienen
Trabajo Social X caracteristicas propias que necesitan seguimiento en su
atencion.
Psicologia X Porque no se genera tanta duda y miedo en los nifios sin

discapacidad, los padres manejan mucha angustia y
requieren de mas apoyo sobre la atencion que deben brindar
a la nifia o niflo con Sindrome de Down para contribuir en
su desarrollo.

Salud X Porque un nifio o nifia con discapacidad fisica o intelectual
requiere de mas cuidados y cuidados especializados, el costo
de la atencion adicional se eleva y afecta a la economia
familiar, debido a que su educacion y atencion médica debe
ser en un centro especializado.

Coordinadoras de X Aunque a nivel de salud existe mayor inversion en
programas examenes, medicamentos, entre otros.
Maestras X Porque su hijo o hija con Sindrome de Down también

necesitan y merecen lo mismo que un nifio convencional
como alimentacion, vestido, educacion y salud, ademas de
apoyo y afecto.

Educadoras X Para las familias es inesperada la llegada de un nifio o nifia

especiales con Sindrome de Down, por lo que deben afrontar el
diagndstico 'y buscar herramientas diferentes para las
necesidades especificas de sus hijos, estas acciones
requieren de tiempo, dinero, desgaste emocional y fisico,
tomando en cuenta que los cuidados seran a lo largo de su
vida.
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Tabla 5

(Desde su experiencia, ;qué propone para mejorar el apoyo a las familias de
nifiez con Sindrome de Down?

Trabajo Social

Psicologia

Salud

Coordinadoras de
programas

Maestras

Educadoras especiales

Informar y educar a la sociedad en general sobre el Sindrome
de Down y la inclusién, sensibilizar a los profesionales que
brindan la noticia a las familias, apoyar a las familias hablando
de autoestima, habilidades sociales ademas de guiarlos segtn la
etapa de crecimiento de sus hijos.

Apoyo en el proceso de duelo, tanto a los padres como a los
demas integrantes de la familia, porque en la medida que esto
se logre, los familiares podran brindar una atenciéon mas sana.
Es importante también, que las familias conozcan mas acerca
del tema para que puedan buscar apoyo.

Guiar a las familias sobre los cuidados la atencién adecuada
para ofrecer una atencion integral del miembro de la familia
con Sindrome de Down, ademas, es necesario que en los
centros de salud los trabajadores tengan conocimiento sobre el
tema para orientar a las familias al atender a un nifio o nifia con
Sindrome de Down.

Brindar un acompafiamiento multidisciplinario, iniciando la
forma en que se brinda la noticia a los padres sobre todo en los
hospitales publicos.

Dar a conocer mas informacion sobre el Sindrome de Down,
explicar a las familias que no debe existir sentimiento de culpa,
también es necesario brindar atencién y acompafiamiento
psicologico, para fortalecer a las familias, motivacion para que
puedan desarrollar mejor sus habilidades ante la sociedad,
ademads, es importante hacer un diagndstico social y econémico
para identificar las necesidades que se generan en las familias.

Brindar informacion eficaz y concreta en los hospitales, los
doctores y enfermeras deben estar conscientes del impacto que
en las familias causa el enterarse del diagnostico de su hijo y
deben procurar ser empaticos. Adicional a esto, es importante
también, brindar talleres de psicologia o terapias individuales,
crear rutas de oportunidad para las personas con Sindrome de
Down, promoviendo la inclusion escolar, social y laboral.
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4.4 Cuadros explicativos de entrevistas a grupos focales de familias de
nifiez con Sindrome de Down de los programas Intervencion Temprana y

Preescolar

Metodologia: Debido a la poca disponibilidad de tiempo se realizaron
preguntas de forma participativa a 5 grupos de familias en 5 dias diferentes
contando con la participacion de 38 personas en total, de las cuales 34 fueron
mujeres y 4 hombres, reflejando sus opiniones y comentarios respecto a las

siguientes interrogantes:

Tabla 6

Primer grupo focal 7 mujeres y 1 hombre
Fecha: 24/10/2018

¢Cuenta con los recursos necesarios Los participantes comentaron que no siempre pueden
para satisfacer las necesidades cubrir las necesidades de su familia.

;Qué factores considera usted que Los gastos en salud de los nifios con Sindrome de
Down, el desempleo, cantidad de hijos por familia, el
cuidado y la atencion que requieren los hijos no

afectan a la economia familiar?

permite el tiempo para considerar trabajar.

Como es la relacion familiar en su  Algunas familias consideran que surgen momentos

hogar? de estrés, cansancio y falta de aceptacion por el
diagnostico del nifio o nifia con Sindrome de Down,
lo que ocasiona conflictos emocionales.

¢Cudl ha sido el apoyo por parte de Algunos participantes del grupo focal mencionaron
familiares? ue no reciben apoyo por familiares, debido a
q poyo p
indiferencias o la distancia.

¢Qué ayuda o atencidén ha recibido su En relacion al diagnoéstico de su hijo o hija con

familia por parte de instituciones Sindrome de Down, las familias consideran que han

publicas o privadas? recibido apoyo en terapias y atencidén médica para
sus hijos.
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Tabla 7

Segundo grupo focal
Fecha: 25/10/2018

6 mujeres y 1 hombre

(Cuenta con los recursos necesarios para
satisfacer las necesidades

(Qué factores considera usted que afectan a la
economia familiar?

(Principales problemas de salud y la atencion
médica que recibe la familia?

En este grupo focal algunos de los
participantes consideraron que puedan cubrir
sus necesidades basicas familiares, sin

embargo, para otras familias es dificil cubrir
las necesidades.

Entre los factores mencionados se encuentran:
debido accidentes  que
requieran suspension de trabajo, el gasto en
transporte, apoyo econdmico que brindan a
familiares por enfermedad, atencién médica.

emergencias a

Los participantes comentaron que son los
nifios con Sindrome de
requieren de mas atencion médica debido a

Down quienes

ciertas patologias como: reflujo, bruxismo,
esto se refiere a cuando rechinan los dientes,
ademas de problemas del corazon y tiroides.
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Tabla 8

Tercer grupo focal

Fecha: 26/10/2018

7 mujeres y 1 hombre

(Cuenta con los recursos
necesarios para satisfacer las
necesidades

;Qué factores considera usted
que afectan a la economia
familiar?

;Coémo es la relacion familiar en
su hogar?

¢/ Cual ha sido el apoyo por parte
de familiares?

;Cuéles son los  habitos
comunes de su familia?

(Hechos principales que afectan
o afectaron la familia positiva o
negativamente?

Los participantes coinciden en que no es suficiente satisfacer
completamente las necesidades de su familia debido a que
gastan en elementos especiales para el cuidado de su hijo o
hija con Sindrome de Down.

Las respuestas de los participantes se enfocaron en los
siguientes factores: desempleo, las adversidades en los
trabajos, trabajos mal remunerados, el alza de los costos,
atencion de los nifios con Sindrome de Down, dificultades en
la salud del nifio o nifia con Sindrome de Down.

Algunas familias consideran mantener una buena relacion
familiar donde existe comunicacién, apoyo y comprension,
sin embargo, también comentaron algunas familias que
existen conflictos familiares sobre la cuestion de aceptacion
de sus hijos con Sindrome de Down, siendo un proceso dificil
en la etapa de bebés.

Consideran que han recibido mas apoyo moral, espiritual y
emocional, en ocasiones reciben viveres, juguetes o vestuario
para sus hijos. El apoyo econdémico es escaso.

Las principales actividades que realizan en familia
mencionaron lo siguiente: cenar en familia, conviven al
momento de realizar terapias con la ayuda de otros hijos,
salen eventualmente a centros comerciales o al parque, ven
peliculas o asisten a la iglesia.

Debido al diagndstico presentado en sus hijos con Sindrome
de Down, comentaron que negativamente afectd
emocionalmente a la familia, sin embargo, positivamente
consideran que se logra una mejor convivencia, aprenden a
ser mas pacientes y valorar mas a sus hijos.
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Tabla 9

Cuarto grupo focal
Fecha: 27/10/2018

8 mujeres y 1 hombre

(Cuenta con los recursos necesarios para
satisfacer las necesidades

(Qué factores considera usted que afectan a la
economia familiar?

(Basado en su experiencia en el cuidado de su
hijo o hija con Sindrome de Down, cuales
considera que son las principales dificultades,
desafios y problemas para la familia?

;Qué actividades diarias se le dificulta
realizar por el cuidado de su hijo o hija con
Sindrome de Down?

Se dice que las personas con cualquier tipo de
discapacidad son discriminadas ;Qué opina
de eso?

Aspiraciones y expectativas de la familia

Las familias que participaron en el grupo
focal consideran que pueden cubrir sus
necesidades, con
limitaciones debido a las terapias mas en la
etapa de bebés con Sindrome de Down.

sin  embargo, viven

Falta de compra de cosas

innecesarias, gastos médicos.

trabajo,

Las familias consideran que el proceso de
desarrollo en la nifiez con Sindrome de Down
es mas lento y conlleva mds atencion, apoyo
y cuidado, el desafio no es solamente con su
hijo o hija con Sindrome de Down, sino
también, la atencion y el cuidado que
requieren los demas nifios e integrantes de la

familia.

El tiempo no es suficiente para las familias
debido a la atencion que requieren los nifios,
es dificil cumplir con las terapias y ejercicios
que deben de realizar con su hijo o hija todos
los dias, esta situacion limita a que los dos
padres puedan trabajar.

Si, existe mucha discriminacién, para las
personas genera incomodidad y esto debido a
la falta de informacion sobre el tema a la
sociedad en general.

Para las familias de nifiez con Sindrome de
Down aspiran ver a su hijo o hija como un ser
independiente, capaz de incorporarse a la
util,  desarrollando  su

sociedad,  ser

autoestima.
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Tabla 10

Quinto grupo focal

Fecha: 28/10/2018

6 mujeres

(Qué factores considera usted que
afectan a la economia familiar?

(Cual ha sido el apoyo por parte de
familiares?

(Basado en su experiencia en el
cuidado de su hijo o hija con
Sindrome de Down, cuales
considera que son las principales
dificultades, desafios y problemas
para.la familia?

(Habitos comunes de la familia?

(Hechos principales que afectan o
afectaron a la familia positiva o
negativamente?

Los principales factores que consideraron los
participantes son: falta de empleo formal y emergencias
en salud.

Algunas familias han contado con apoyo econdémico por
sus familiares, ayuda en el cuidado de los hijos, uno de
los participantes comentd que como familia comparten
lecturas e informacion a sus familiares sobre el
Sindrome de Down para lograr convivencia y
comprension por parte de ellos.

La adaptacion a los cambios y la limitacién del tiempo.

Los participantes  comentaron  sus  principales
actividades en familia entre ellas: reuniones, momentos
de convivencia, celebraciones de cumpleafios.

Uno de los principales hechos que afectan a las familias
definitivamente es conocer el diagndstico de su hijo o
hija con Sindrome de Down, de forma negativa, la
aceptacion es el proceso mas dificil, lo que genera
sentimiento de culpa, sin embargo, con el tiempo
cambian de perspectiva algunas de estas familias, se
fortalece la union familiar y estdn abiertos a otras
realidades.
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Capitulo 5

Propuesta de intervencion de Trabajo Social

5.1 Formacién de grupos de autoayuda de familias de nifiez con Sindrome de

Down de la Fundacion Margarita Tejada

5.2  Beneficiarios

Los beneficiaros directos de esta propuesta serdn los encargados o padres de
familia de la nifiez con Sindrome de Down y los beneficiarios indirectos serdn

los nifios y nifias con Sindrome de Down y sus familiares.

5.3  Justificacién

Existen diversos problemas, necesidades y carencias en las familias de nifiez
con Sindrome de Down; de los resultados obtenidos en la investigacion se logrod
identificar principalmente, la falta de recursos econdémicos en muchas de las
familias y la necesidad de apoyo emocional que requieren para el proceso de
aceptacion y adaptacion a cambios de vida debido a las exigencias de los nifios y
nifias con Sindrome de Down, especialmente en atencion médica. Es por ello,
que surge la idea de crear grupos de autoayuda fortalecidos con capacitaciones
técnicas de cursos productivos para potenciar las habilidades de las personas y

fomentar la resiliencia.

Dentro de los programas de atencion que brinda la Fundacion Margarita
Tejada, se encuentra el programa de psicologia, el cual ofrece talleres vy

capacitaciones, ademas de contar con una escuela para padres, a pesar del
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esfuerzo de promocionar la atencion psicologica, son pocas las familias que
aceptan el apoyo emocional, debido a razones como la vergiienza de contar lo
que les sucede a desconocidos, no creen en que realmente pueden recibir ayuda,
tuvieron alguna mala experiencia anteriormente, o consideran no estar locos,

entre otras.

Al formar grupos de autoayuda, se contribuye positivamente en el bienestar
emocional de las personas, ya que los participantes son receptores y proveedores

de ayuda, compartiendo sus propias experiencias.

Los grupos serdn conformados por personas que deseen compartir sus
experiencias, a través del método de Trabajo Social con grupos, incluyendo

hombres y mujeres.

Para que se lleve a cabo esta propuesta, se requiere de la intervencion del
Trabajador Social como facilitador y orientador en el proceso de formacion de
grupos de autoayuda, para que las familias se apoyen mutuamente en las
dificultades que afectan su vida cotidiana y asi conseguir cambios personales y
sociales positivos, la profesional de Trabajo Social, serd la encargada de diseniar,
gestionar todo tipo de recursos y ejecutar los programas de capacitacion,
potenciando las habilidades y capacidades de las personas con el fin de

contribuir al desarrollo familiar.

62

» Tog ™\




5.4 Objetivos

» General
Conformar grupos de autoayuda para fortalecer el bienestar integral de las
familias de nifiez con Sindrome de Down atendidas en los programas de

Intervencién Temprana y Pre Escolar.

» Especificos
Promover la participacion y liderazgo de las personas implementando

técnicas participas desde el método de Trabajo Social con grupos.

Mejorar la motivacion y autoestima de los participantes, creando sentimientos

de confianza y control, con la finalidad de superar sus propias problematicas.

Gestionar becas de estudio de cursos técnicos productivos con entidades
gubernamentales y no gubernamentales para potenciar las capacidades de las

personas interesadas en formar parte de los grupos de autoayuda.

5.5 Metodologia

Para la formacion de los grupos de autoayuda se propone la metodologia del
Trabajo Social con Grupos, el cual pretender motivar la participacion de las
personas, desarrollando sus capacidades, destrezas y habilidades sociales,
intelectuales, emocionales y artisticas para mejorar su vida personal, social y

economica a mediano plazo, creando un ambiente de confianza y apoyo mutuo.

Las etapas en la vida de un grupo para el Trabajo Social con grupos, se
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dividen en formacion, integracion y organizacion, los cuales se desarrollan a

continuacion.

o FEtapa de Formacidn:

Para la creacion del grupo, el Trabajador Social, sera el facilitador que oriente
el desarrollo de la creacién de los grupos, aportando sugerencias e ideas que
motiven a los miembros a formar parte de un proceso socio educativo

voluntariamente. (Contreras, 2003)

Método:

1. Motivacién del grupo: Son las acciones dirigidas a las personas para
despertar el interés para formar parte del grupo, tomando en cuenta medios
como:

Carteles alusivos: Se debe motivar e informar a las personas sobre el deseo de
formar parte de los grupos de autoayuda, sefialando el objetivo y el programa del
mismo, colocandolos en puntos estratégicos dentro de la fundacion Margarita

Tejada, tomando como referencia el siguiente cartel. (Contreras, 2003)

Figura 21

Fuente: Elaboracion propia.
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Reuniéon Informativa: Derivado de la investigacion realizada sobre las
familias, se considera socializar los hallazgos encontrados para que las familias
tomen conciencia de sus necesidades e intereses en comun, ademads, se dard a

conocer la propuesta de la formacion de grupos de autoayuda, de forma general.

Para poder seleccionar los grupos es necesario tomar en cuenta los siguientes

aspectos:
Disponibilidad de Cantidad de integrantes Intereses en comun

tiempo Se recomienda que los Segtn los intereses de las
Que las personas se || grupos se integren por 5 personas podran integrarse
inscriban en el horario || a 10 miembros, a los diversos cursos
que mas les convenga || considerando el lugar, técnicos, ademas de
para que no se generen || materiales  disponibles, analizar las experiencias
inasistencias. entre otros aspectos. propias derivadas de las
necesidades que como
sociedad confrontan,
generando un sentido de
pertenencia, confianza y

apoyo mutuo.

2. Inscripcion de las personas: Sera necesario tomar nota de datos generales para

el control de los participantes tomando como ejemplo la siguiente ficha:

Grupo de Autoayuda (GTM) No.

Nombre: edad: Sexo:
Ocupacion: Horario seleccionado:
Dia seleccionado: Teléfono:
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3. Lineamientos que contribuyen a la duracion y continuidad de los grupos.

a) Llevar el control de asistencia de los integrantes: El Trabajador Social,

sera quien esté pendiente de la inasistencia de algiin miembro, poniéndose

en contacto con éste, por medio de una conversacion via telefonica, si

fuese necesario coordinara una visita domiciliaria, manteniendo constante

comunicacion con la Coordinacién de Trabajo Social de la Fundacion

Margarita Tejada, para responder a la o las problematicas encontradas.

b) Asegurar la frecuencia de las reuniones: La reuniéon de los grupos se

realizara cada quince dias, es decir dos veces al mes, respetando el

horario, dia y lugar asignado, ademas, no debera de excederse el tiempo

por reunién a una hora, fomentando la puntualidad y compromiso de los

miembros.

c) Presencia del Trabajador Social: Es indispensable que un profesional sea

participe de las reuniones organizadas, para ser quien motive a los

participantes, incentivando a la cohesion y seguridad del grupo.

d) Resumen de reuniones: El Trabajador Social, serda quien observe

constantemente las actitudes de los integrantes, quien supervise las

actividades realizadas durante cada reunidn, registrando la informacion

relevante en un cuaderno por grupo, tomando como referencia la siguiente

bitacora.
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Grupo GTM No.

Fecha: Reunidén No.
Hora de inicio: Hora de finalizacion:
Asistentes:

Asistentes: Cantidad
Retirados:

Personas nuevas
Visitas

Temario:
Temario anterior:

Apuntes importantes observados:

o Etapa de Integracion

En esta etapa, los miembros del grupo tendran un sentido de pertenencia,
aceptacion mutua, manteniendo un vinculo con los demas integrantes,
demostrando afectividad y compafierismo. Para lograr esto, “el lider profesional
debe conocer y aceptar a cada miembro del grupo, asi como su propia
personalidad, evitando favoritismos y ayudandoles a ser mejor considerados y a

encontrar el apoyo y el prestigio que necesitan”. (Contreras, 2003, p.55).

Se sugiere que a partir de esta etapa se considere formar subgrupos con

parejas o trios, dependiendo la cantidad de los participantes, con el fin de
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socializar e interactuar con los demas favoreciendo el desarrollo del grupo de

autoayuda, tomando en cuenta rotar a las personas en cada subgrupo.

e Etapa de Organizacion

En esta etapa, el grupo desarrolla la capacidad de auto dirigirse, tomando
como referencia el cumplimiento de asistencia regular por parte de los
integrantes, se manifiesta compromiso, aceptacion, tensiones disminuidas,

surgen lideres, el trabajo es justo y existe cooperacion entre los miembros.

El Trabajador Social, sugerira formar dirigentes, tomando como referencia
una estructura conformada por un presidente, un secretario, un tesorero y dos
vocales, quienes seran los encargados de proponer iniciativas de trabajo e

impulsaran relacionarse con otros grupos.

Técnicas

Las técnicas son herramientas que permitiran el orden sistematico del proceso

ejecutor de la propuesta.

Técnicas de presentacion

e Presentacion por parejas:

Los participantes deberdan elegir a una persona para trabajar en pareja, se

ubican cada uno con su pareja y durante 3 minutos deberan comentarse su

nombre, actividad que mas le guste y a qué programa pertenece dentro de la
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fundacion. Posteriormente, debera presentar al grupo lo que su pareja le expuso.

(Soles, 2000)

Técnicas de Animacidén

Estas técnicas “tienen la finalidad de mantener una atmésfera de confianza y
seguridad en los participantes, que les permita participar activamente durante los
procesos de ensefianza-aprendizaje.” (Agencia de Recursos Verdes del Japon &

Prefectura del Departamento de Chuquisaca, p. 3).

Entre las técnicas de animacion se sugiere aplicar las siguientes:

e [Espejos

“1. Los participantes forman parejas y se colocan de frente, uno de ellos hara
movimientos y el otro participante los repetird exactamente como si fuera un
espejo. 2. Luego se cambian los papeles.” (Centro Guatemalteco del

Voluntariado, 2006, p.55)

e C(Circulo de memoria

Se requiere de objetos suaves, como peluches o pelotas, solicitando al grupo
pararse y formar un circulo, debiendo lanzar el objeto con una secuencia
diciendo el nombre de la persona a quien se lance el objeto. La secuencia
empieza y termina con la persona a quien se entregue el o los objetos. (Centro

Guatemalteco del Voluntariado, 20006)
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e [.acoladelavaca

Se solicita a los miembros del grupo formar un circulo y ponerse de pie, el
facilitador deberd estar en medio del grupo, quien desea salir a ocupar un lugar
de los del circulo, el facilitador elige a una persona, se acerca a preguntarle
cualquier cosa, sin embargo, la persona elegida solamente podrd contestar La
cola de la Vaca, si la persona elegida se rie pasara a ocupar el lugar del
facilitador y continuara con el juego. (Centro Guatemalteco del Voluntariado,

2006)

e Agarra el punto

Los participantes forman un circulo en donde deberdn mantener distancia
entre cada uno, colocando su mano izquierda en forma plana y hacia un lado del
compafiero, posteriormente, colocan el dedo indice de la mano derecha hacia
abajo sobre la palma de la mano del compafiero del lado derecho, cuando la
persona facilitadora diga jugar por la paz, rapidamente todos deben de tratar de
agarrar el dedo de su compafiero, evitando al mismo tiempo que le agarren el

propio dedo. (Centro Guatemalteco del Voluntariado, 2006)

e (allitos

Se requiere de 2 globos y 1 metro de lana por cada participante, los
participantes inflan sus 2 globos y con el hilo en 2 partes, amarran 1 globo en
cada uno de sus tobillos. Cuando el facilitador lo indique, todos trataran de
reventar los globos de sus compaferos. (Centro Guatemalteco del Voluntariado,

2006)
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e (Caminata Sherpa

Se necesitan pafiuelos. Se forman parejas y se les entrega uno a cada pareja,
una de las parejas debe elegir el papel que desee, uno de ellos sera el guia y el
otro se vendara los ojos, el guia acompafia a su pareja y lo guia hasta un punto de
distancia del recorrido indicado por el facilitador, posteriormente se cambian los
papeles. El guia, puede tomar del brazo a su compafiero para guiarlo
correctamente, indicando los obstaculos que existen. (Centro Guatemalteco del

Voluntariado, 2006)

e Todos mis amigos y amigas

Se requiere de objetos que marquen un espacio en el sueldo de cada
participante. El facilitador se encuentra en el centro del grupo sin objeto, se dice
algo que sea verdad para el facilitador y los que tienen cosas en comun cambian
de lugar, por ejemplo “todos mis amigos y amigos que les guste jugar futbol, es
importante que se muevan a diversos lugares donde encuentren un objeto vacio.
La persona que se quede sin objeto debera pasar al centro y continuar con el

juego. (Centro Guatemalteco del Voluntariado, 2006)

e (Como te ven te tratan

El facilitador solicita a los integrantes del grupo que se peguen en la espalda
una hoja en blanco, posteriormente, se divide al grupo en dos equipos,
dependiendo la cantidad del grupo, cada integrante escribira una cualidad en las
hojas de sus compafieros de equipo, estas cualidades seran indicadas por el

facilitador, cada integrante revisara su hoja y evaluara si se identifica con esas
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cualidades, finalmente cada integrante leera su hoja, reflexionando sobre si
contaba con el conocimiento de sus cualidades. (Centros de Integracion Juvenil,

A.C.,2013)

Técnicas de Anélisis

Estas técnicas permiten el analisis y reflexion a profundidad sobre un tema, lo

cual serd indispensable para el desarrollo de los talleres.

e Lluvia de Ideas: Esta técnica se realizard previo a iniciar el tema a
desarrollar en los talleres impartidos por los profesionales, solicitando las
opiniones con respecto al tema, se anotan las ideas de los participantes en

un papelografo para posteriormente aclarar las dudas.

e Proyeccion de Video: Consiste en proyectar un video en relacion al tema
a desarrollar para posteriormente proceder al andlisis y reflexion de lo
observado, la relacién con la comunidad o la vida diaria y el mensaje

brindado. (Agencia de Recursos Verdes del Japon, s.f.)
Técnicas de Evaluacion

Estas técnicas permiten evaluar el desarrollo de las actividades, con la
finalidad de mejorar, por medio de estas técnicas se representa la participacion y
técnicas empleadas, ademas, se evidencian las opiniones positivas y negativas de

los participantes.

e [a pelota preguntona: Se elabora un listado de preguntas referentes al
tema desarrollado. Posteriormente se explica a los participantes que se

lanzara la pelota a uno de ellos para responder la pregunta. Al finalizar la
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respuesta, la misma persona lanza la pelota a otro de los participantes y asi

sucesivamente. (Agencia de Recursos Verdes del Japén, s.f.)

e Los rostros: El facilitador mostrard rostros con tres diferentes
expresiones, uno de los rostros debe expresar alegria que representa
bueno, otro debera expresar duda el cual representa regular y el otro
deberd expresar desagrado el cual representa lo malo. Posteriormente,
cada participante marcard con una X en el rostro que exprese la
percepcion de la actividad realizada. (Agencia de Recursos Verdes del

Japon, s.t.)

e Las estrellas: Se elaboran estrellas de papel, colocando en el reverso de
ellas preguntas referentes al tema desarrollado, seguidamente se pegan las
estrellas en un papelografo, al finalizar el taller se solicita a cada
participante tomar una estrella y contestar la pregunta correspondiente.
(Agencia de Recursos Verdes del Japon, Prefectura del Departamento de

Chuquisaca, s.f.)

5.5.1 Cursos Técnicos Productivos

Los integrantes de los grupos de autoayuda que cumplan con un 80% de
asistencia, podran tener acceso a una beca de estudios de cursos técnicos

productivos que seran desarrollados dos por afio.

Los cursos técnicos productivos tendran una duraciéon de dos meses,
asistiendo una vez por semana de acuerdo a la disponibilidad de horario,

efectuando el primer curso en el mes de junio al mes de julio y el segundo curso
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se realizard en noviembre y diciembre del mismo afio, tomando en cuenta que la
participaciéon en los grupos de autoayuda se suspende durante los meses

mencionados.

Los participantes podran seleccionar el curso de acuerdo a la beca de estudios
disponible en la institucion que lo impartird, tomando como referencia los
siguientes:

e (astronomia I

e (Gastronomia II

e Elaboracion de velas

e Panaderia Basica I

e Panaderia Basica Il

e Carpinteria

o (alleteria Navidefia

e Aplicacion y decoracion de uias

5.5.2 Talleres Informativos

Para complementar los grupos de autoayuda, se impartiran tres talleres
informativos durante el afio, con el objetivo de orientar y fortalecer
conocimientos a los padres de familia, estos talleres seran desarrollados por
profesionales en Salud, Administracion de Empresas, Pedagogia, Psicologia y

Trabajo Social.
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5.6 Cronograma de actividades

Junio Noviembre
No. Actividad Enero Febrero | Marzo | Abril | Mayo y Agosto | Septiembre | Octubre oy
Julio Diciembre
314 214 12141214124
1 | Convocatoria
2 | Charla Informativa
3 | Inscripciones
4 | Primera sesion
5 | Segunda sesion
6 | Tercera sesion
Taller Salud de
nifiez con
! Sindrome de
Down
8 | Cuarta sesion
9 | Quinta sesién
10 | Sexta sesion
Taller Economia
11 s
Familiar
12 | Sexta sesion
Primer curso
13 | Técnico
Productivo
14 | Séptima sesion
15 | Octava sesion
16 | Novena sesion
Taller Papel de los
padres en la
17 | educacién de la
persona con
discapacidad
18 | Décima sesion
Clausura de
19 | Grupos de
autoayuda
20 Segundo curso

técnico productivo
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5.7 Desarrollo de Sesiones de Trabajo

-l

9.

Sesion No. 1
Fecha:

Poblacion: Familias de nifiez con Sindrome de Down de los programas

Intervencion Temprana y Pre escolar

Bienvenida

Técnica de animacion (presentacion por parejas)

Solicitar a los participantes que expresen las expectativas del grupo

Se establecerd el tiempo para cada participante del grupo, después de
cada participacion, se debe retroalimentar el relato por el Trabajador
Social o alguien mas.

Se solicitard a cada participante indicar una norma de convivencia o valor
que deberd respetarse durante todas las sesiones.

El facilitador indicarda que los temas se irdn fijando con base a las
opiniones y experiencias de los participantes, por ejemplo, algun problema
de salud o econdémico, en donde se encontr6 el apoyo o la carencia de
apoyo, como ha cambiado su vida al enfrentar la situacion, entre otros
aspectos.

Para finalizar se solicitara a los participantes que sugieran el primer tema
de la siguiente sesion y asi sucesivamente en cada sesion se acordara el
tema a abordar para la siguiente.

El Trabajador Social puede resumir los puntos de vista y preguntar cdmo
se sintieron con lo que se dijo, segin bitacora.

Se puede brindar una pequefia refaccion para fomentar la convivencia.

10. Despedida y agradecimiento por el o la facilitadora.
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Para el desarrollo de las siguientes sesiones, se tomard como referencia la guia

siguiente, variando la técnica de animacion, el tema y la técnica de evaluacion.

Sesion No. 2 — 10
Fecha:

Poblacion: Familias de nifiez con Sindrome de Down de los programas

Intervencion Temprana y Pre escolar

1. Bienvenida

2. Técnica “los espejos”

3. Los participantes sentados formaran un circulo, se iniciard con el
desarrollo del tema elegido, tomando en cuenta la participaciéon de cada
integrante del grupo tomando como referencia 5 minutos por participante,
sin embargo el tiempo puede ser flexible.

4. La Trabajadora Social expone el resumen de los puntos de vista de los
participantes observados durante la sesion, retroalimentando lo mas
importante.

5. Eleccion de los participantes para la siguiente sesion.

6. Técnica de evaluacion “los rostros”.

7. Despedida.

77




Se toma como referencia la siguiente estructura para el desarrollo de los talleres

informativos.

Taller 1: Salud de nifiez con Sindrome de Down

Fecha:

Poblacion: Familias de nifiez con Sindrome de Down de los programas

Intervencion Temprana y Pre escolar

1. Bienvenida
Desarrollo del Taller (Profesional en Salud)
Tiempo para aclaracion de dudas por los participantes

Despedida

= B

Taller 2: Economia Familiar

Fecha:

Poblacion: Familias de nifiez con Sindrome de Down de los programas

Intervencion Temprana y Pre escolar

1. Bienvenida

2. Desarrollo del Taller (Profesional Administrador de Empresas vy
Trabajador Social)

3. Tiempo para aclaracion de dudas por los participantes

4. Despedida
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Taller 3: Papel de los padres en la educacion de la persona con discapacidad

Fecha:

Poblacion: Familias de nifiez con Sindrome de Down de los programas

Intervencion Temprana y Pre escolar

. Bienvenida

[—

2. Desarrollo del Taller (Profesional Educacion Especial y Psicologia)
3. Tiempo para aclaracion de dudas por los participantes
4

. Despedida

5.8 Recursos

5.8.1 Recursos Humanos

e Trabajadoras Sociales de la Coordinacion de Trabajo Social de la
Fundacion Margarita Tejada

e Madres, padres o encargados de los nifios con Sindrome de Down de los
programas de Intervencion Temprana y Pre escolar que asisten a la
Fundacion Margarita Tejada

e Personal que impartird los talleres por parte de la entidad responsable

e Profesionales en Salud, Psicologia, Administracion de Empresas,
Educacion Especial.

e Coordinadoras, maestras y educadoras especiales de los programas

senialados.
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5.8.2 Recursos Materiales

Hojas

Lapiceros
Papelografos
Marcadores
Pizarrén
Impresora
Computadora
Globos

Juguetes pequefios

Pelota plastica

Recurso Institucional

Fundacion Margarita Tejada
Junkabal
Intecap

Municipalidad de Guatemala
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5.8.4 Recurso Financiero

Tabla 11

Cantidad Concepto Total
1 Resma de hojas bond Q. 35.00
20 Lapiceros Q. 30.00
200 impresiones Q. 150.00
1 Ciento de globos de colores Q. 18.00
3 Pelotas plasticas Q. 30.00
5 Marcadores de colores gruesos Q. 2500
30 Pliegos de papel manila Q. 15.00
Imprevistos Q. 500.00
Total Q. 803.00

5.9 Evaluacién

La evaluacion responderd a la conformacion de los grupos de autoayuda y a
su continuidad, es decir, el compromiso de asistencia por parte de los
participantes, tomando como referencia las becas de estudio para el primer curso
técnico productivo, ademas, se complementard con una pequefia encuesta sobre
la perspectiva de la participacion en los grupos de autoayuda, seguidamente se
hard otra evaluacion al finalizar las sesiones de trabajo, del mismo modo
tomando como referencia la asistencia de los participantes en las sesiones para el

segundo curso técnico productivo.

81




Primera Evaluacion

Grupo de Autoayuda No. ~ Nombre: Fecha:

Objetivo: Conocer las opiniones que merece la participacién en un grupo de

autoayuda.

1. ¢Se siente cdmodo participando en los grupos de autoayuda?

2. (Ha tenido algiin problema con alguna persona que pertenezca a los
grupos de autoayuda? Si/ No ;Explique?

3. ¢(Ha notado cambios en sus acciones o actitudes?

4. ;Sugiere cambiar alguna actividad desarrollada durante las sesiones?

Segunda Evaluacion

Grupo de Autoayuda No. ~ Nombre: Fecha:

Objetivo: Conocer las opiniones que merece la participacion en un grupo de

autoayuda.
1. ;Comente como fue su experiencia participando en los grupos de
autoayuda?

2. (Cudles son los aportes a su vida por parte del grupo de autoayuda?

3. ¢(Sugerencias para el desarrollo de las sesiones?
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Conclusiones

Las familias de nifiez con Sindrome de Down, experimentan todo tipo de
sentimientos como tristeza, miedo, culpabilidad, incluso depresion, debido a la
falta de informacion detallada sobre el Sindrome de Down, las nuevas
necesidades y recursos que surgen, la discriminacién y la no aceptacion del

circulo familiar y social.

Los gastos adicionales en exdmenes, controles médicos, terapias y cuidados
especiales en la alimentacion de los nifios y nifias con Sindrome de Down en

edad temprana, repercuten en la economia familiar, generando crisis familiares.

Los principales factores econdmicos que afectan a las familias de nifiez con
Sindrome de Down, son la falta de empleo, bajos salarios y el alza de los precios

en el mercado.

El Trabajador Social es capaz de visualizar la realidad en la que viven las
familias, mediante su funcién de investigacion, siendo indispensable para la
deteccion de problematicas, necesidades e intereses, para posteriormente

contribuir con propuestas de intervencion que brinden alternativas de solucion.




Recomendaciones

Brindar apoyo emocional a las familias de nifiez con Sindrome de Down, para
mejorar la salud mental y asi facilite la aceptacion sobre la condicion de vida de

sus hijos.

Disefiar y ejecutar programas educativos, recreativos y de formacién para

contribuir al bienestar y desarrollo integral de las familias.

Se sugiere motivar y orientar a las familias sobre la administracion adecuada
de sus ingresos y egresos, por medio del presupuesto familiar, dando a conocer

los riesgos que conlleva una mala administracion de los mismos.

Se sugieren crear alianzas interinstitucionales, tomando como referencia los
Ministerios de Salud, Ministerio de Educacion, Ministerio de Desarrollo Social,
Ministerio de Trabajo y Prevision Social, Procuraduria de los Derechos
Humanos, Procuraduria General de la Nacion, Ministerio Ptblico, con el fin de
mejorar la atencién y servicios que garanticen una mejor calidad de vida para las

familias de nifiez con Sindrome de Down.
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