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RESUMEN

El presente estudio tenia como objetivo general determinar el nivel de
afrontamiento y apoyo de los padres a nifios con sindrome de Down de la
institucion educativa Katuwira —lllimo Pimentel-2016, fue un estudio de tipo
cuantitativo de nivel descriptivo y de corte transversal con una muestra de 39
padres. Entre sus conclusiones estan: El afrontamiento de los padres de nifios
con sindrome de Down es en el 59% de nivel alto, significando que los padres
suelen pedir orientacion y ver los aspectos positivos de la situacion. ElI 36%
presenta un nivel medio es decir consideran que el problema pudo haber sido
peor y el 5% es bajo evitando y rechazando la situacién. Del 100% de la muestra
de padres de nifios con sindrome de Down el 72 % refiere que no tienen
dificultades de afrontamiento, significa que existe adaptabilidad y el amor son los
aspectos positivos de la situacion. El 23% presenta un nivel medio,
entendiéndose que aun tiene dificultades de afrontamiento al no entender la
enfermedad de su hijo.Respecto al nivel de apoyo de los padres a nifios con
sindrome de Down, se encuentra que el 77 %(30) tiene un alto nivel de apoyo,
significa que los padres realizar actividades con ellos.El 23%(9) presenta un nivel
medio, porque a no entiende el comportamiento de su hijo, los observa sin
entender su situacion.El porcentaje méas alto de padres, refiere que no tienen
dificultades en el apoyo porque recibieron la orientacion necesaria, el amor y
apoyo familiar. EI 26% presenta un nivel medio, teniendo dificultades al no contar
con el apoyo de familiares y sobre todo no tener centros de atencion

especializada o Institucion educativa que consideren la inclusion

Palabras Claves: Sindrome de Down y afrontamiento



ABSTRACT

The present study had as a general objective to determine the level of coping
and support of parents to children with Down Syndrome of the Katuwira
educational institute -lllimo Pimentel-2016, was a quantitative type descriptive
and cross-sectional study with a sample of 39 parents. Among their findings are:
The coping of parents of children with Down syndrome is at 59% of the high
level, meaning that parents often ask for guidance and see the positive aspects
of the situation. 36% present an average level ie they consider that the problem
could have been worse and 5% is low avoiding and rejecting the situation. Of
the 100% of the sample of parents of children with Down syndrome, 72%
reported having no coping difficulties, it means that there is adaptability and love
are the positive aspects of the situation. 23% have an average level, it is
understood that they still have difficulties coping because they do not
understand the illness of their child. Regarding the level of support of parents to
children with Down syndrome, 77% (30) have a high level of support, means
that parents do activities with them. The 23% (9) has an average level, because
a does not understand the behavior of their child, observes them without
understanding their situation. The highest percentage of parents, refers who
have no difficulties in support because they received the necessary guidance,
love and family support. 26% have an average level, having difficulties not
having the support of relatives and above all do not have specialized care

centers or educational institution that consider the inclusion

Key Words: Down Syndrome and Coping
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INTRODUCCION

El sindrome de Down es una condicién genética que ocurre en el ser humano,
determinada por una alteracion del niumero de cromosomas, en donde existen 47
cromosomas en lugar de 46, lo que define que hay un cromosoma extra. Se
presentan tres formas: la trisomia 21 libre en un 95% de los casos, la
translocacion en un 4% y el mosaicismo en el 1%.

El comportamiento de la mayoria de personas con sindrome de Down es el tipico
de los que presentan un nivel similar de desarrollo, y algunos muestran
dificultades en el comportamiento. Pero este, puede consolidarse cuando el nifio
ya es mayor: ese tiempo puede provocar estrés de los padres y dificultades en la
integracion escolar y social.

Asimismo los padres se enfrentan a nuevas situaciones, cambios de roles, en la
mayoria de los casos cumplen papeles de cuidadores, enfermeros, celadores,
rehabilitadores e incluso médicos; muchos de ellos sin recibir el apoyo y ayuda en
el cuidado adecuado para enfrentarse a esta situacion.

Los nifios con sindrome de Down requieren de un cuidado especial a diferencia de
otros nifios, necesitando de un afrontamiento y apoyo de los padres y de la familia
para contribuir a su desarrollo social, ofreciendo situaciones, estimulos,
actividades y cuidados que faciliten un desarrollo armonioso y equilibrado,
evitando asi que aparezcan problemas y conductas que retrasen el desarrollo o
que interfieran con las relaciones del nifio con los demas y con su medio

ambiente. Al respecto, no existen estudios de investigacion sobre esta tematica.

Y segun la tedrica Imogene King en su modelo de sistemas generales manifiesta
que la enfermeria basicamente su meta es ayudar a las personas a mantener su
salud para que puedan cumplir con sus roles. Ya que las percepciones de una

enfermera y de un paciente influyen en el proceso interpersonal

Segun la OMS define que es la enfermeria es quien abarca la atencion autonoma
y en colaboracién dispensada a personas de todas las edades, familias, grupos y

comunidades, enfermos 0 no, y en todas circunstancias. Comprende la promocién



de la salud, la prevencién de enfermedades y la atencion dispensada a enfermos,

discapacitados y personas en situacion terminal.

Para centrar esta investigacion, se parte de la importancia del afrontamiento y
apoyo de las personas como principal impulsor del desarrollo humano, tanto
cognitivo, fisico, social o emocional; como bien sefialan Luria o Vygotsky, entre
otros, el ser humano funciona como un todo, de tal manera que su desarrollo esta
determinado por aquellos contextos donde el sujeto convive y por las
peculiaridades e idiosincrasia de cada uno de ellos: Asi pues, y partiendo de la
primera premisa, en que el afrontamiento y apoyo entre los miembros de un
contexto determinado, y de las calidades de las mismas determinan el desarrollo

de la persona.®

La importancia del estudio, es lograr fortalecer estrategias de afrontamiento y
apoyo a los padres en nifios con habilidades diferentes , lograr que se establezca
una buena interrelacion del niio Down con sus cuidadores, dentro de los
contextos donde se desarrolla su vida cotidiana, de ahi parte de la idea de que,
tanto el desarrollo cognitivo, el desarrollo linguistico, el desarrollo motriz, aparte
del desarrollo socio-emocional, se desarrollan en mayor grado dependiendo cual
sea el grado de socializacion y responsabilidad que dicho nifio adopta en su
entorno inmediato del que forma parte. La investigacion esta organizado por
capitulos de la siguiente manera: Capitulo I: El problema de investigacion,
Capitulo 1I: Marco teérico, Capitulo Ill: Metodologia y Capitulo 1V: Resultados.

vi



CAPITULO I: EL PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El sindrome de Down afecta la habilidad de los nifios(as) en diversas formas,
pero la mayoria presentan discapacidad intelectual de leve a moderada. Los
nifios(as) con sindrome de Down pueden aprender y lo hacen, y son capaces
de desarrollar habilidades a lo largo de sus vidas. Ellos(as) simplemente
alcanzan sus metas a un paso diferente por eso es muy importante no
comparar a un nifio(a) que padezca el sindrome de Down con otro nifio(a)
gue no lo padezca, y tampoco es bueno compararlo entre otros(as) nifios(as)
gue padezcan la condicion. Las personas con Sindrome Down de cualquier
edad tienen un riesgo superior al promedio de padecer trastornos tiroideos.
Casi la mitad presentan algun tipo de patologia de tiroides durante su vida.
Suele tratarse de hipotiroidismos leves adquiridos 0 autoinmunes que en
muchos casos no precisan tratamiento, aunque cuando su gravedad lo
requiere deben instaurarse lo mas precozmente posible para no ver
comprometido el potencial de desarrollo intelectual. Mas de la mitad (60%) de
las personas con Sindrome Down presentan durante su vida algun trastorno

de la vision susceptible de tratamiento o intervencion.!



El astigmatismo, las cataratas congénitas o la miopia son las patologias mas
frecuentes. Dada la enorme importancia que la esfera visual supone para el
aprendizaje de estos nifios se recomiendan controles periddicos que corrijan
de manera temprana cualquier déficit a este nivel. Trastornos de la audicion.
La particular disposicion anatomica de la cara de las personas con Sindrome
Down determina la aparicion frecuente de hipoacusias de transmision déficits
auditivos por una mala transmision de la onda sonora hasta los receptores
cerebrales.

El sindrome de Down es una condicion genética que ocurre en el ser
humano, determinada por una alteracion del numero de cromosomas, en
donde existen 47 cromosomas en lugar de 46, lo que define que hay un
cromosoma extra. Se presentan tres formas: la trisomia 21 libre en un 95%

de los casos, la translocacion en un 4% y el mosaicismo en el 1%.

La posibilidad de tener un hijo/a con sindrome de Down aumenta con la
mayor edad de la madre. A partir de los 35 afilos de la mujer es mas
frecuente el nacimiento de un hijo/a con este Sindrome. Teniendo como
datos que madres menores de 30 afos la frecuencia es de 1 por cada 1500,
entre 30 y 34 afios es de 1 por cada 750, entre 35 y 39 afios es de 1 por
cada 280, entre 40 y 44 afios es de 1 por cada 130 y en mas de 45 afios es

de 1 por cada 65.2

Todos los nifios con sindrome de Down son singulares y sus capacidades
sociales, de comunicacion y comprension varian ampliamente. Un pequefio
namero presentan, ademas del sindrome de Down, comportamientos o
actitudes probleméticos (hiperactividad, trastorno obsesivo compulsivo,
autismo, ansiedad o depresion) que les provocan dificultades en la
comprension y comportamiento social.

La familia es la primera institucion que ejerce influencia en el nifio, ya que
transmite valores, costumbres y creencias por medio de la convivencia diaria.

Asimismo, es la primera institucién educativa y socializadora del nifio, “pues



desde que nace comienza a vivir la influencia formativa del ambiente

familiar”.3

El comportamiento de la mayoria de personas con sindrome de Down es el
tipico de los que presentan un nivel similar de desarrollo, y algunos muestran
dificultades en el comportamiento. Pero este, puede consolidarse cuando el
nifio ya es mayor: ese tiempo puede provocar estrés familiar y dificultades en

la integracién escolar y social.

Es importante fomentar, esperar y estimular un comportamiento adecuado a
la edad para que el nifio tenga éxito, sobre todo cuando participe en clases y
actividades adecuadas a su edad, lo que aumentara su autoestima y control
sobre su vida. En ocasiones, los padres subestiman la importancia del
comportamiento adecuado y sobreestiman el significado futuro de los

retrasos académicos y cognitivos.

Asimismo, los padres se enfrentan a nuevas situaciones, cambios de roles,
en la mayoria de los casos cumplen papeles de cuidadores, enfermeros,
celadores, rehabilitadores e incluso médicos; muchos de ellos sin recibir el

apoyo y ayuda en el cuidado adecuado para enfrentarse a esta situacion.

Los nifios con habilidades diferentes necesitan de gran paciencia para sus
cuidados y dedicacion, pero muchos de estos son padres que trabajan y no
tienen paciencia para ellos los cuales los tratan mal y reniegan del porque

tuvieron un hijo asi.

Esto dificultad la interaccion de padre — hijo, porque lo que se hace mas
dificil la adopcion del nifio con su entorno. A veces los padres tratan de aislar
a sus hijos que padecen de este sindrome por evitarse comentarios y burlas
de otras personas que generan sentimientos de verglenza y no los dejan
interactuar con su entorno e incluso con sus propios hermanos el cual
piensan que les pueda hacer dafio. En algunos casos pueden mostrarse

demasiado efusivo para considerarlo aceptable en nuestro entorno cultural



siendo estas conductas el abrazar y besar en situaciones sociales de forma

inadecuada siendo vergonzoso e incbmodo para personas de su entorno.

La sobreproteccion de los padres y el miedo hacen que limiten la interaccién
con su entorno impidiendo su independencia y autonomia personal que como

consecuencia traera problemas en su integracion social para su futuro.

En los nifios suele darse una gran dependencia de los adultos, algo que se
manifiesta tanto en el colegio como en el hogar. Ademas prefieren
habitualmente jugar con nifios de menor edad, conducta que suele ser una
constante entre personas con discapacidad intelectual. Por otro lado, se dan
en ocasiones problemas de aislamiento porque ellos eligen estar solos, ya
que les cuesta seguir la enorme cantidad de estimulos que presenta el
entorno y porque los demas se van cansando de animarles y de favorecer su
participacion. En clase, en ocasiones, muchos cambios de situacién o de
actividad los realizan por imitaciébn de otros nifios y no por auténtica

comprension o interiorizacion de lo propuesto por el profesor.

Es necesario tener en cuenta que, hoy en dia, el nifio con Sindrome de Down
debe ser un participante activo de un programa de estimulacion temprana, o
de un sistema de acciones basado en el apoyo de la familia para lograr su
inclusién familiar hasta las medidas de su competencia. Asimismo,
considerar sus necesidades educativas especiales.®

Ante esta problemética surge la inquietud de formular las siguientes

preguntas:

¢,Como demuestran los padres su afecto a los nifios(as) con sindrome de
Down? ¢ Por qué existe un rechazo a los nifios(as) con sindrome de Down en
el momento del nacimiento ¢ Por qué los padres tratan de aislar a sus hijos?
¢Por qué limitan la relacion de los nifios con sindrome de Down con los
demas? ¢ Les dedican tiempo los padres a sus hijos por alguna dificultad que

presente? ¢Como influye la sobreproteccion de los padres a sus hijos con



1.2.

sindrome de Down? ¢ Por qué la familia no acepta a un nifio con sindrome de

Down?

Este conjunto de interrogantes dio lugar a la formulacion del siguiente
problema de investigacion: ¢Qué dificultades de afrontamiento actitudinal y
apoyo tienen los padres hacia un nifio con sindrome de Down de la

institucion educativa Katuwira -illimo ?

FORMULACION DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION:

1.2.1. Problema general
¢,Cual es el nivel de afrontamiento y apoyo de los padres a nifios
con sindrome de Down de la institucion educativa Katuwira —lllimo
Pimentel-20167?

1.2.2. Problemas especificos:

v ¢Cual es el nivel de afrontamiento de los padres con nifios con
sindrome de Down de la institucion educativa Katuwira —Illimo
Pimentel-20167?

v ¢ Qué dificultades de afrontamiento tienen los padres con nifios con
sindrome de Down de la institucion educativa Katuwira —Illimo
Pimentel-20167?

v' ¢Cual es el nivel de apoyo de los padres a nifios con sindrome de
Down de la institucion educativa Katuwira —lllimo Pimentel-20167?
v' ¢ Qué dificultades de apoyo tienen los padres a nifios con sindrome

de Down de la institucidon educativa Katuwira —Illimo Pimentel-2016?



1.3. OBJETIVO
1.3.1. Objetivo principal

v' Determinar el nivel de afrontamiento y apoyo de los padres a nifios
con sindrome de Down de la institucion educativa Katuwira —lllimo
Pimentel-2016

1.3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS:

v" Reconocer el nivel de afrontamiento de los padres con nifios con
sindrome de Down de la institucion educativa Katuwira —lllimo
Pimentel-2016

v’ Identificar las dificultades de afrontamiento de los padres con nifios
con sindrome de Down de la instituciéon educativa Katuwira —lllimo
Pimentel-2016

v" Reconocer el nivel de apoyo de los padres a nifios con sindrome de

Down de la institucion educativa Katuwira —lllimo Pimentel-2016

v ldentificar las dificultades de apoyo de los padres a nifios con
sindrome de Down de la institucion educativa Katuwira —lllimo
Pimentel-2016

1.4. JUSTIFICACION
Es importante porque mediante el soporte que brinden los padres se podra
conseguir valores mas altos de afrontamiento y apoyo a los nifios con sindrome
de Down y de hecho existiran mas personas con que llegarian a niveles
educativos universitarios y a desarrollar capacidades y destrezas que rompen

con esta vision determinista que ha rodeado histéricamente a la trisomia 21. ©)

Los padres del nifio con sindrome de Down de igual modo que en el caso de

cualquier otro nifio son los principales responsables de sus cuidados, ya que



protagoniza el proceso de socializacion de los hijos, estableciendo las
normas y reglas que permitiran su futura incorporacion a la sociedad.

Es por ello que los padres juegan un papel fundamental en el crecimiento de
sus logros, en la elaboracion de una identidad sana y real, hacerles
conscientes de sus necesidades, pero también de sus habilidades y
posibilidades. Por lo que es necesario entablar actitudes positivas en los
padres y el entorno, para contribuir a su desarrollo social, ofreciendo
situaciones, estimulos, actividades y cuidados que faciliten un desarrollo
armonioso Yy equilibrado, evitando asi que aparezcan problemas y conductas
que retrasen el desarrollo o que interfieran con las relaciones del nifio con los
demas y con su medio ambiente.

Y segun la tedrica Imogene King en su modelo de sistemas generales
manifiesta que la enfermeria basicamente su meta es ayudar a las personas
a mantener su salud para que puedan cumplir con sus roles. Ya que las
percepciones de una enfermera y de un paciente influyen en el proceso
interpersonal

Segun la OMS define que es la enfermeria es quien abarca la atencion
autbnoma y en colaboracién dispensada a personas de todas las edades,
familias, grupos y comunidades, enfermos o no, y en todas circunstancias.
Comprende la promocién de la salud, la prevencion de enfermedades y la
atencion dispensada a enfermos, discapacitados y personas en situacion
terminal.

Por lo que justifica el interés frente a esta problematica de investigacion.

Para centrar esta investigacion, se parte de la importancia del afrontamiento
y apoyo de las personas como principal impulsor del desarrollo humano,
tanto cognitivo, fisico, social o emocional; como bien sefalan Luria o
Vygotsky, entre otros, el ser humano funciona como un todo, de tal manera
gue su desarrollo estd determinado por aquellos contextos donde el sujeto
convive y por las peculiaridades e idiosincrasia de cada uno de ellos: Asi
pues, y partiendo de la primera premisa, en que el afrontamiento y apoyo

entre los miembros de un contexto determinado, y de las calidades de las



1.5.

mismas determinan el desarrollo de la persona, este trabajo consistira en el
estudio del funcionamiento social del nifio Down dentro de los 2 contextos,
donde a nuestro parecer mas se desarrolla la vida cotidiana del mismo.

Asi pues, nos enriqueceremos del pensamiento, tanto de padres, madres,
como miembros integrantes del entorno, obtenidos en encuestas y
entrevistas, para conocer la opinion de la gente y el papel que asume el nifio

dentro de los entornos que entre ellos conforman.

La importancia del estudio, es lograr fortalecer estrategias de afrontamiento y
apoyo a los padres en nifios con habilidades diferentes , lograr que se
establezca una buena interrelacion del nifio Down con sus cuidadores, dentro
de los contextos donde se desarrolla su vida cotidiana, de ahi parte de la
idea de que, tanto el desarrollo cognitivo, el desarrollo lingtistico, el
desarrollo motriz, aparte del desarrollo socio-emocional, se desarrollan en
mayor grado dependiendo cual sea el grado de socializacién y
responsabilidad que dicho nifio adopta en su entorno inmediato del que
forma parte. Ademas construir actitudes positivas entre los padres y
cuidadores las cuales contribuirdn con el desarrollo de los nifios con
sindrome de Down. Y de esta forma lograr que los nifios con habilidades

diferentes tengan una vida digna y armoniosa.

LIMITACIONES
La primera limitacion corresponde a la poblaciéon ya que la muestra solo
corresponde a las Padres de los nifios con sindrome de Down en la

Institucion educativa

La segunda limitacion es que los resultados de la investigacion solo

serviran para la poblacion de esta Institucion educativa



CAPITULO II: MARCO TEORICO

2.1.- ANTECEDENTES DEL ESTUDIO DE INVESTIGACION:

2.1.1.

Antecedentes Internacionales

Jiménez Garcia Alicia Evaluacion e intervencion morfosintactica en
adolescentes y jovenes con sindrome Down. Badajoz. Espafia. 2012
La intervencion en el sindrome de Down debe apoyarse en los
puntos fuertes del perfil gramatical, en este caso las categorias
verbales y nominales, que resultan nucleares desde el punto de vista
de la generacién de estructuras sintacticas a partir de relaciones
semanticas. Sugieren basar la intervencion en este tipo de relaciones
semanticas que soportan los inicios del desarrollo sintactico,
utilizando un apoyo visual y controlando las variables de complejidad
estructural o referencial. Asi, se estan revelando muy eficaces las
intervenciones que resaltan los puntos fuertes de los nifios con SD
como sus habilidades para el procesamiento de la informacion visual.
Una estrategia, muy desarrollada en los ultimos afos, es la
aplicacion de programas de lenguaje-lectura, basados en la hipotesis
de que el dominio del lenguaje escrito es mas facil para estos nifios
que el dominio del lenguaje hablado. Dado que los nifios con SD

aprenden mas facilmente los lenguajes visuales, estos pueden

9



usarse para fomentar su lenguaje comprensivo y expresivo. Los
programas de lenguaje-lectura, implantados desde los primeros
meses, resultan un 21 complemento muy valido dentro del programa
de atencion temprana apoya la tesis del uso de la lectura como
meétodo para ensefiar el lenguaje oral, afirmando que la deficiencia
de memoria a corto plazo y de la informacion que el nifio recibe por
via auditiva le dificulta para comprender el lenguaje hablado. La
practica con frases adecuadas al leer, conduce al uso de palabras
funcionales y a emplear en el lenguaje una gramatica y una sintaxis
cada vez mas correcta. Las producciones orales se alargan porque
emplean todas las silabas de las palabras que leen y porque
incrementan la longitud de los enunciados utilizando articulos y
nexos. Consideran que la intervencion en los programas de corte
psicolingliistico para personas con sindrome de Down debe ser
sistematica, abarcar todos los constituyentes del sistema linguistico,
desarrollarse en un periodo de tiempo significativo y secuencial
acumulativo, ya que ciertas adquisiciones deben hacerse
necesariamente antes que otras por razones de una complejidad
relativa. En la intervencién morfosintactica, ha de animarse a la
persona a repetir enunciados, frases y sentencias que sean breves y
gue se le presenten en forma auditiva dentro de situaciones
apropiadas. Una vez que ha empezado a producir enunciados de
varias palabras, se puede usar la técnica de expansion o ampliacién
de modo sistematico. Estas expansiones se pueden producir a gran
velocidad y de forma muy natural en sesiones interactivas con la
persona con sindrome de Down. Las expansiones consisten en
ofrecer los componentes gramaticales que faltan en los enunciados
producidos por el nifio (por ejemplo, el nifio: gato dormir; el adulto: Si,
el gato estd dormido). No es necesario que se repita literalmente las
formas de expansibn o de extension. En un término medio, la

expansion de los enunciados del nifio en frases mas complejas va

10



mejorando su funcionamiento sintactico-semantico. Se puede ofrecer
una ensefianza mas sistematica mediante sefalizacion de las

principales estructuras del lenguaje *

Montalvo Casas Julian funcionalidad familiar en familias con hijos
con sindrome de Down de la unidad de medicina familiar nimero 75,
ciudad Nezahualcoyotl del instituto mexicano del seguro social
Toluca, estado de México, 2014. Al analizar los resultados se
determina que existe una relacion estadisticamente significativa entre
la funcionalidad familiar y la presencia de un hijo con Sindrome de
Down sin embargo nuestro estudio determina que el grado de
funcionalidad familiar est4 determinado por variables, que intervienen
en la funcionalidad familiar, ya que observamos, el grado de
escolaridad de los padres el cual influye en determinar la
funcionalidad ,ej.: entre un mayor grado de estudios de los padres,
hay una mejor funcionalidad familiar a uno menor que nos puede
orientar a una disfuncién familiar , asi mismo el grado que se observa
de escolaridad de los pacientes con Sindrome de Down también
tiene afectacion en la funcionalidad, observandose que entre menor
grado escolar se presenta mayor disfuncionalidad familiar y con
relacion al sexo no hay diferencias significativas en la funcionalidad
familiar ya que nos reportd que se presenta un nivel alto de familias
moderadamente disfuncionales. Esto nos podria explicar que las
influencias de tener padres con estudios superiores entienden mejor
el hecho de tener un hijo con Sindrome Down asi mismo saber
resolver los problemas en lo que se encuentran y el hecho de que su
hijo ingrese a un nivel escolar, ayuda a la familia a que se mantenga
la funcionalidad en un nivel superior, sin embargo el hecho de elevar
el nivel académico de ambos no nos lleva a la disfuncion severa pero
si a mantener una moderadamente funcionalidad. Cabe mencionar

gue a pesar de que se obtuvieron resultados similares a los
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encontrados, el presente estudio nos ayuda a la comprension de que
la funcionalidad familiar es multidimensional por lo que se requieren
estudios longitudinales posteriores para obtener datos mas cercanos
a la realidad dindmica implicada en el concepto de funcionalidad
familiar en este tipo de familias, asi como estudios de corte
transversal que pueda auxiliar en la comprension de la funcionalidad

familiar que busquen evaluar mas variables asociadas®

Romero C. y Peralta S. llevaron a cabo el “Estudio de la dinamica en
familias con hijos/as con sindrome de Down 2013 México”, el objetivo
fue: describir las caracteristicas de la dinamica familiar ante la
presencia de un hijo con sindrome de Down a partir de las etapas
emocionales, funciones parentales y expectativas que manifiestan las
familias seleccionadas. Los investigadores obtuvieron los siguientes
resultados, en relacion a expectativas de los padres acerca del
cuidado del hijo/a con sindrome de Down, se habla de un cuidado
dependiente puesto que implica una experiencia prolongada a lo
largo de la vida del hijo/a. En definitiva, algunos de los padres se
perciben como Unicos responsables de la atencion y cuidado de su
hijo/a, posiblemente llevandolos a generar bajas expectativas de los
mismos y tener como consecuencia limitados espacios de inclusién y

participacioén social.®

2.1.2.- Antecedentes Nacionales
Huaman vyauri Saavedra, July Rocio. Perd. 2010. Realizé un
estudio llamado Grado de conocimiento de las madres sobre
estimulacion temprana en los lactantes menores de un afio que
asisten al componente Niflo-Hospital Local de Huaycan Ate-Vitarte.
El objetivo de esta investigacion fue Determinar el grado de
conocimiento de las madres sobre estimulacion temprana del

lactante menor de un afo. El nivel del estudio fue aplicativo, tipo
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cuantitativo, método descriptivo, de corte transversal. La poblacion
estuvo conformada por las madres de los lactantes menores de un
afio en un tiempo determinado de un mes; a lo cual se le aplico un
muestreo probabilistica por conveniencia estratificado, obteniéndose
una muestra de 90 madres. La técnica que se utilizo fue la entrevista
individual y el Instrumento fue el formulario tipo cuestionario, el cual
fue validado mediante juicio de expertos y sometido a una prueba
piloto para su validez y confiabilidad estadistica. Finalmente se

concluyo:

“El grado de conocimiento de las madres de los lactantes menores de
un aflo sobre estimulacion temprana es medio, de los cuales las
madres de los lactantes de 7-11 meses presentan conocimiento bajo.
En las cuatro areas motora, coordinacion, social y lenguaje, el grado
de conocimiento de las madres de los lactantes menores de un afio
es medio; de los cuales las madres de los lactantes de 7-11 meses

presentan conocimiento bajo”.1°

Castafieda Lay, Verdnica. Perd 2008 realizo un estudio titulado
Nivel de conocimiento acerca de estimulacién temprana a nifios
menores de un afio en las madres que asisten a consultorio externo
de pediatria del Hospital Central FAP. El objetivo de esta
investigacion fue determinar el nivel de conocimiento acerca de
estimulacién temprana del nifio menor de un afio en las madres que
acuden a consultorios externos de Pediatria del Hospital Central
FAP. Se realiz6 el estudio de tipo cualitativo, método descriptivo de
cohorte transversal, en una poblacion de madres que acuden a
consultorio externo de pediatria del Hospital Central FAP, utilizando
una muestra de 86 madres. Para la recoleccion de datos se
construy6 un cuestionario avalado por los jueces expertos. Se lleg6 a

la siguiente conclusion:
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“El nivel de conocimientos de las madres que asisten a consultorio
externos del Hospital Central FAP acerca de estimulacion temprana
del nifio menor de un afio, es de medio -abajo, encontrandose mayor
deficiencia de conocimiento en el area de lenguaje y coordinacion y
un mayor conocimiento en el area motora y social”.'!

Santillana Casas, Nieves. Realiz6 un estudio de investigacion
titulado: “El Sindrome de Down de nifilos menores de 5 afos y la
relacion con las caracteristicas socioculturales de la familia en el
Servicio de Rehabilitacion Pediatrica del Hospital Edgardo Rebaglati
Martins, que se desarroll6 entre los meses de Agosto y Diciembre del
2009, el objetivo fue: Identificar la relacion entre las caracteristicas
socioculturales de la familia y el sindrome de Down de los nifios de
acuerdo al grupo etiolégico y describir las caracteristicas de los
padres de los nifios con diagnéstico de sindrome de Down en dicho
servicio. En las caracteristicas se han contemplado el estado cultural
de los padres donde se encontré que el nivel de conocimiento sobre
el sindrome de Down de sus hijos es bajo y que solamente se limitan
a llevarlo cuando hacen problemas de salud respiratoria y/o que
afecte su deambulacién. Otra caracteristica es la edad de los padres,
con edad de referencia a la edad de diagnéstico del nifio., lo que
hace prioritario mejor acuciosidad en el examen inicial del nifio sin
antecedentes de riesgo y un seguimiento minucioso de ganancia de
habilidades motoras en nifilos con factores de riesgo para desarrollar

dafio neurolégico”. 12

Existe relacion entre el sindrome de Down y las caracteristicas
culturales de los padres porque cuanto mayor nivel de conocimiento
tienen sobre la enfermedad de sus nifios sobre todo de la motivacion
gue debe tener es mayor el avance y menos las veces de

hospitalizacion, Los aportes otorgados de los estudios anteriores han
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servido como referencia para ampliar el marco teérico, lo cual ayuda

al desarrollo del presente trabajo.

No se evidencia trabajos en el cual se aborde el rol educador de la
enfermera en ayuda a los padres de familia relacionado a los
cuidados del nifio con Paralisis Cerebral, debido a que ellos son los
encargados de su atencion por lo que es importante realizar una
interrelacion Enfermera — Padres para disminuir sus dudas, temores
e inquietudes, a través de un protocolo que ayude a incrementar sus

conocimientos a fin de mejorar la calidad de vida de estos nifios.?

Segun la OMS define que es la enfermeria es quien abarca la
atencion autbnoma y en colaboracion dispensada a personas de
todas las edades, familias, grupos y comunidades, enfermos o no, y
en todas circunstancias. Comprende la promocién de la salud, la
prevencion de enfermedades y la atencion dispensada a enfermos,
discapacitados y personas en situacion terminal, basandose king en

todo este grupo.

King se centra basicamente en el sistema interpersonal y en las
interacciones que tienen lugar entre las personas, especificamente

en la relacion enfermera-paciente.

Se dice que en el proceso de enfermeria, cada miembro de la diada
percibe al otro, realizajuiciosy desempefa acciones. Estas
actividades culminan enla reaccion, y con esto se llega a
una interaccion, muchas veces segun lo que dice en la teoria cuando
existe una coherencia y se subsanen los trastornos, se producen
las transacciones, recibiendo retroalimentacion porque cada una de

las fases pueden influir en la percepcion.

Ademas, manifiesta que el ambiente de un individuo tiene una
relacion directa con su comportamiento y su estado de salud. El

ambiente también tiene un impacto lo que las relaciones con otros y
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la relacion enfermero-cliente es el foco principal de la teoria, por lo
gue en este caso los cuidadores influyen en el desarrollo de los nifios
con sindrome de Down, que a manera distinta se quiere comprar

estos cuidados que tanto padres y docentes brindan a estos nifios.

2.2. BASES TEORICAS:

2.2.1.

Sindrome de Down

Concepto

“Condicion genética caracterizada por un aspecto fisico caracteristico
y algun grado de retardo en el desarrollo, cuya causa es la Trisomia
21”. John Langdon Down: Médico inglés que describio el sindrome

que lleva su nombre. (8)

El sindrome de Down (DS por sus siglas en inglés), también se
conoce como Trisomia 21, la condicion donde un material genético
adicional ocasiona retrasos en la forma en la que un nifio(a) se
desarrolla mentalmente y fisicamente. Esta condicion afecta a 1 de
cada 800 bebés.

Las caracteristicas fisicas y los problemas mentales asociados con el
sindrome de Down pueden variar entre los nifios(as). Mientras que
algunos nifios(as) con el sindrome de Down necesitan atencion

médica, otros llevan una vida muy saludable.

Aunque el sindrome de Down no puede prevenirse, puede ser
detectado antes del nacimiento. Los problemas de salud en los casos
del sindrome de Down pueden ser tratados y existen recursos
comunitarios para ayudar a los nifilos(as) y a las familias que

padecen esta condicion.(®
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Genética

La historia de la investigacion sobre el sindrome de Down se
encuentra intimamente entrelazada con la historia de la genética. Era
imposible elaborar una hipétesis productiva y racional del sindrome
de Down sin disponer de los datos bioldgicos. Desde que John
Langdon Down identificO y describié por primera vez en 1866 el
sindrome que ahora lleva su nombre, no fue hasta 1932 cuando
Davenport sugirid que las irregularidad es cromosomicas podrian
originar ciertas formas de discapacidad intelectual, entre ellas el
sindrome de Down. Sélo en 1956, las técnicas disponibles
permitieron establecer con caracter de finitivo que el nimero normal
de cromosomas humanos es 46, y un afio més tarde Jérébme Lejeune
descubrié que en el sindrome de Down existia un cromosoma extra
perteneciente a la pareja de cromosomas2l (HSA21). Su hallazgo
fue confirmado ese mismo afio por Jacobs. Poco después se
describieron los primeros casos de translocacion y de mosaicismo.
En 1970 Caspersson postulé que el material genético que se
encuentra concentrado en la porcion distal del brazo largo del
cromosoma 21. A partir del andlisis de varios casos de trisomia 21
con translocacion se fue definiendo lo que se ha dado en llamar
"regién critica" del sindrome de Down. Esta noci6n, mantenida
durante varios afios, estd siendo criticada por cuanto rasgos
fenotipicos caracteristicos del sindrome de Down parecen no
correspondera esa region y estar relacionados con otros segmentos

mas proximales del cromosoma 21.

Las células del ser humano poseen cada una en su nucleo 23 pares
de cromosomas. Cada progenitor aporta a su descendencia la mitad
de la informacién genética, en forma de un cromosoma de cada par.
22 de esos pares se denominan autosomas y el ultimo corresponde a

los cromosomas sexuales (X o Y).Tradicionalmente los pares de
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cromosomas se describen y nombran en funcién de su tamario, del
par 1 al 22 (de mayor a menor), mas el par de cromosomas sexuales

antes mencionado.

El cromosoma 21 es el més pequenio, en realidad, por lo que deberia
ocupar el lugar 22, pero un error en la convencion de del afio1960,
gue asignd el sindrome de Down al par2l ha perdurado hasta
nuestros dias, manteniéndose por razones practicas esta
nomenclatura. El cromosoma 21 contiene aproximadamente el 1% de
la informacion genética de un individuo en algo mas de 400 genes,
aungque hoy en dia so6lo se conoce con precision la funcién de unos

pocos.®

Epidemiologia

El Sindrome de Down ocurre con una frecuencia de alrededor de 1
en 700 recién nacidos vivos (RNV) y 1 en 150 concepciones, con una
estimada relacién varén/mujer al nacimiento de 1,5. 2 (13 De
acuerdo con los datos del National Down Syndrome Cytogenetic
Register (1989-1996) entre las 12 semanas de gesta y el término se
estima una pérdida espontanea de alrededor del 43% de estos

embarazos.

El 12% son mortinatos o fallecen durante el periodo neonatal.Si
bien esta claramente establecida la relacion entre la ocurrencia de
SD con la edad materna, el 80% de los casos nacen de madres
menores de 35afios, ya que el grueso de los nacimientos se
producen a edades maternas mas tempranas.®El riesgo de
ocurrencia de acuerdo a la edad materna es entre los 15 y los 24
afios: 1/1.300, entre los 25 y los 29 afos: 1/1.100, a los 35 afios
1/350, a los 40 afios: 1/100 y a los 45 afios: 1/25. (12
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Cuadro clinico

Tabla 1. Rasgos genotipicos mas frecuentes en el sindrome de Down

Rasgos fenotipicos Descripeidn %)
Craneofaciales Puente nasal chato &1
Braquicefalia 76
Cheovelares Hendiduras palpebrales
hacia arriba 7o
Epicanto 48
Manchas de Brushfield 53
Estrabismo 22
Mistagmo 11
Auriculares Orrejas displdsicas 53
Ausencia de ldbulo 70
Crrales Boca abierta 6l
Fisura labial 56
Protrusidn lingual 42
Macroglosia 43
Surcos linguales 6l
Paladar estrecho 67
Curelle Ancho v corto 53
Tdrax Pectus excavatum 10
Pectus carinatum B
Xifosis 11
Abdoren Diastasis de rectos B2
Hernia umbilical 5
Genitales Criptorquidia 21
Escroto pequefio 37
FPene pequefio 70
Manos Anchas v cortas 70
Braquidactilia a7
Pliegue transverso 52
Clinodactilia 59
Pliegue tnico 3Tdedo 20
Fies Separacitn entre 1Ty 2Tdedo 50
Pliegues plantares 31
Articulacionegs Hiperlaxitud a2

Fuente: Kaminker, Patricia; Armando, R. Sindrome de

Down. Primera parte: enfoque clinico-genético (9

2.2.2.- Patologias frecuentes
Cardiopatias
Entre el 40 y 50% de los recién nacidos con SD presentan
cardiopatias, una tercera parte son defectos en el cierre septo
ventricular 17; en la etapa de adolescencia o adulto joven pueden

aparecer defectos en las valvulas cardiacas(1®),
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2.2.3.-

Gastrointestinales.

Lo presentan el 10% de la poblacién con SD. La atresia duodenal
aparece hasta en el 8% de los nifios recién nacidos con SD®9. E|
ano imperforado es la malformacion anorrectal mas frecuente en

ninos con SD: se ha descrito una incidencia del 2-3%.

Trastornos endocrinos.

Sobretodo problemas tiroideos en alta incidencia.

Trastornos de la vision

El 60% presenta astigmatismo, cataratas y miopia.

Trastorno de la audicion

El 80% presenta hipoacusia por conducto anatémicamente

inapropiado, otitis media o estenosis del conducto auditivo.

Crecimiento y desarrollo

Los controles de peso y talla, alimentacion y vacunas se realizaran
en las fechas indicadas. Debemos recordar que el perimetro cefalico
y la talla de los nifios con SD es menor que de sus hermanos.

La tendencia a la obesidad obliga a una adecuada orientacion

nutricional y actividades fisicas 1)

Se dice que el paciente con SD tiene un promedio de vida corta. Su
supervivencia es de 50 a 60 afios, lo que se debe a la alta mortalidad
y morbilidad de los primeros afios. ® su sistema inmunoldgico no
esta bien desarrollado (sistema celular y humoral) predisponiéndolo a
un mayor numero de infecciones.

Las infecciones deben tratarse de la misma manera que frente a

otros pacientes (1) (22)
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La rehabilitacion debe iniciarse o mas precozmente posible, apenas
diagnosticado el nifio. Solo debe diferirse cuando las condiciones de
salud no lo permitan. Los padres deben involucrarse en el proceso de
rehabilitacion en todo momento, siguiendo los consejos del médico y
enfermera pediatra.

Ellos deben ser informados que muchas de las anomalias fisicas y
deficiencias asociadas pueden ser corregidas y tratadas en la
actualidad, y que a través de programas educacionales especiales
pueden desarrollar al maximo su potencial cognoscitivo,
incrementando asi su aceptacion social, logrando en muchos casos
ingresar al mercado laboral.

Todos estos avances han contribuido a la desinstitucionalizacion de

las personas con Sindrome de Down. 1)

TABLA 2: EVALUACION Y SEGUIMIENTO DE LOS NINOS CON SINDROME DE DOWN

De 0-1 afio .-  Esimpotante el diogndstico. Dar a conocern a sus pocies ka cousa, el riesgo de
racUrancia y un odecuado asesomrmionto gendlico v estimulacisn
precoz.
Los complicacionas mds frecuentes que deben estudianse a esta edad son:

Cardiopatiacongénita Evaluocidn cardiokhgica del neonato ya kos 8 masas,

Hipotirokdismo congénito Medicidnde T4, TSH anal neonalto.

Awdicitn Prevancion de la ofitis media serosa

Anormalidockes oculanes Descane decatanatas, estrabismoy nishagmo

Evaluacién hematoldoica Descatar  kBucamia o hipeplosiao mislods
Transifiohia

De 01 004 afios.- Mo descuidarla evaluacidn del crecirmients y desanaiio.
Enfatizar teropia de lenguaje y outovakmiento.

Awdicitn Valoracion oudiormstrica anual
Inastabilidod efanto-cedol Radicaralios cenica interal alos 3.anos
Evaluacitn odontoldaica Anual. Enfatizar Higiere onel
Errores da Refraccion Estudio en corsultano peciditico anual
Alos 4 ahos .-

Evaluacidn ofalrmoéaic.a Arsal

Tircickes Anual. Dosaje de T4 y TSH

Evaluacidn hamatoidgica Anual. Descartar leucemia

De 5 a 12 afos.- WValomrcion del cocients intelectual pana ko ubicacidn educativa.
Crecirmianto yastade nuiticional, evitar el sobeapess y ka obeasidad con regimean
diatético adecundo vy octividod fBica apropiada vy tempia ocupacional v

Iaibonal.
Evaluacicn offalmolSgica Arual. Dascaror queniocono
Tiroickes Anual despuasde os dBsz ahos

Gallardo, Bertha. El Sindrome de Down: reto para el pediatra de hoy (26)
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La causa del sindrome de Down es una alteracion de origen
genético, las células del ser humano contienen 46 cromosomas

repartidos en 23 pares.

Este sindrome esta causado por la presencia de un cromosoma
suplementario a nivel del par 21, es por ello que se le denomina
también Trisomia 21, lo que significa que hay 3 cromosomas, en vez
de 2, en el par 21. (Hirmas y Soublette , 1994:81 ).

Para entender este tipo de discapacidad, es necesario tomar
conocimiento del Sindrome de Down como concepto, SINDROME es
un conjunto de signos o caracteristicas; DOWN fue el médico que las

junto y sugirié que estaban relacionadas con el mismo problema.

Es importante destacar que el cromosoma en exceso que produce el
sindrome de Down es un cromosoma 21 perfectamente normal, que
s6lo puede preceder del padre o la madre. Esta es la razén por la
cual se pueden apreciar en estos nifios/as su parecido con la familia.
Existen 3 variantes cromosémicas de trisomia 21 que producen el

Sindrome de Down:

*Trisomia 21 libre: El nifio/a en vez de tener 2 cromosomas
normales en el par 21, tiene 3, lo cual es un error de la distribucion
gue se puede producir en el desarrollo del o6vulo o del
espermatozoide, otra posibilidad es que tanto el évulo como
espermatozoide sean normales, pero una vez fecundado este 6vulo
dentro de sus primeras divisiones celulares haya una distribucion

defectuosa. Entre el 90 y 95% de los casos son de trisomia libre.

*Trisomia 21 mosaico: Los mosaicos son aquellos casos de
sindrome de Down que tienen 2 lineas celulares; una normal y otra
con 47 cromosomas, esto significa que la persona tiene una mezcla

de células normales y trisdbmicas. La mayoria de los estudios parecen
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indicar que los nifios/as con Trisomia 21 Mosaico tienen
generalmente, caracteristicas fisicas del sindrome de Down menos
marcadas o en menor nimero y una actividad mental y desarrollo del
lenguaje ligeramente mas alto que los que tiene la Trisomia Libre.
Este tipo genético de sindrome de Down se presenta sdlode 2 a5 %

de los casos.

*Trisomia 21 por traslocacion: El brazo largo del cromosoma 21 se
ha fracturado y se fija a otro cromosoma. Esto se denomina
traslocacién, porque el cromosoma extra se ha traslocado de sitio. En
general, no hay resultados definitivos para ver si los nifios/as con
este tipo de trisomia se distinguen de los otros. Estos se presentan

en 3% a 5 % de los casos.

La posibilidad de tener un hijo/a son sindrome de Down aumenta con
la mayor edad de la madre. A partir de los 35 afios de la mujer es
mas frecuente el nacimiento de un hijo/a con este Sindrome. Lo

anterior se ve reflejado en el siguiente cuadro segun

Frecuencia de nacimiento de nifos

Con sindrome de Down, segun la edad materna

Madres de:
Menos de 30 afios = 1 en 1500
Entre 30 y 34 afos = 1len 750
Entre 35y 39 afios = 1 en 280
Entre 40 y 44 afnos = 1en 130
Mas de 45 afios = 1len65

La presencia de este sindrome, trae consigo diversas caracteristicas,

entre ellas las de cardcter fisico, nervioso, sensorial y motor.
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El cromosoma extra que poseen las personas con sindrome de Down
afecta el desarrollo del cerebro. Esta es la causa de que sean
mentalmente deficientes, aunque wuna de sus principales
caracteristicas es que son educables; es decir, tienen un nivel de

inteligencia y comprension.

Por esto, es necesario destacar que el Coeficiente Intelectual medio
entre las personas que poseen este sindrome es entre 35 y 50
aproximadamente, considerando que segun los estandares cualquier
persona que obtiene un Coeficiente Intelectual de 75 o menos tiende
a ser clasificada como “discapacitada intelectual” o “retrasada”, por lo
tanto, las calificaciones se realizan en niveles de acuerdo al
Coeficiente Intelectual.Existen cuatro niveles en este sindrome, y se
caracterizan segun el grado de independencia o dependencia que
logrardn al llegar a su vida adulta; leve, donde la persona sera
relativamente independiente, moderado, también llegard a ser
relativamente independiente, severo caracteriza a una persona que
en un futuro sera dependiente, por dltimo, profundo, una persona

muy dependiente.

Ademas de las caracteristicas de dependencia e independencia de
los nifios/as con sindrome de Down, presentan ciertos rasgos fisicos

gue los diferencian del resto.

Las caracteristicas fisicas mas comunes y que se presentan en

la mayoria de las personas con sindrome de Down son:

- Cabeza més pequefia de lo normal, la parte trasera es prominente,
las fontanelas son grandes y tardan mucho en cerrarse mas que en

un nifo/a normal.

-Nariz pequefia y ancha, tiene la parte superior plana con los huesos

poco desarrollados.
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- Ojos rasgados y con capa de piel en los angulos inferiores; tienen

manchas en el iris y el lagrimal estd escasamente desarrollado.
- Orejas pequefias, mal formadas y poco implantadas.

- Boca pequefia y la suelen tener abierta debido a la hipotonia
muscular de la mandibula, ademas, suelen tener malformaciones en
el paladar y no le coinciden las arcadas mandibulares al cerrar, la

lengua es muy gruesa.

- Cuello corto y le sobra la piel bajando desde el pelo por la parte del

cuello.
- Manos pequeiias y anchas, con pliegue palmar y dedos cortos.

- Hipotonia generalizada, tienen movimientos poco precisos y sin
coordinacion, ademas, les falta vitalidad y suelen estar un poco

obesos.

El rasgo de la hipotonia es el méas caracteristico, causando
problemas a estas personas, ya que pueden presentar
enfermedades desde caracter cardiaco hasta problemas motores,
afectando directamente sus relaciones interpersonales; debido a que
les origina grandes dificultades en la coordinacion y articulacion del
lenguaje. Siendo esta una de las causantes de que se encierren en

Su propio espacio.

Otras de las caracteristicas que presentan estos nifios/as, son
problemas con la informacion auditiva, la memoria a corto plazo y
todas aquellas tareas en las que interviene el contenido verbal,
numérico y abstracto, “la adquisicion de sus aprendizajes son lentos
asi como sus respuestas, por tanto, necesitan un diagnéstico
diferenciado y, mejor, una valoracion del potencial de aprendizaje.”
(Gonzélez, E., 1999).

25



De lo anterior, es importante considerar que las familias deben ser
las primeras encargadas de profundizar en este tema, actuando de
manera eficiente no aislando a los nifios/as de sus pares o tratarlos

de manera excesivamente consentidora.

Para esto, las familias deben tener la suficiente informacion sobre las
caracteristicas y consecuencias de este sindrome, comenzando con

la estimulacion temprana en los nifios/as con sindrome de Down.

La estimulacion temprana, es fundamental para el desarrollo de las
potencialidades del nifio/a, ya que en los primeros afios de vida se
desarrollan y aprenden muy rapidamente, a un ritmo mayor que en

los afios posteriores.

Inicialmente debe haber un apoyo de terapia kinesiologica, ya que en
la medida en que pueden moverse y caminar por si mismos, logran
su independencia. A ello se agrega el apoyo de una educadora
diferencial, la combinacion de ambas terapias es fundamental,
puesto que no son nifios/as curiosos por naturaleza y no van a
explorar el mundo, sino que hay que presentarselos. Desde el minuto
en que el niflo/a puede gatear o caminar, se amplian sus
posibilidades de tomar contacto con el entorno, es por eso que la
atencion temprana los hara ser mas despiertos y asi avanzar de
manera mas rapida, obteniendo una mayor cantidad de

competencias favorables.

A los pocos meses se suma la terapia fonoaudiologica, ya que el
lenguaje es una de las areas en que necesitan mayor refuerzo. A
pesar de que tienen una buena capacidad de comprension, es muy

dificil que se expresen.

Luego, trabajan con terapeutas ocupacionales, que los ayudan en

sus habilidades sociales, como aprender a comer, compartir, jugar,
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expresarse y prepararse para desenvolverse de manera autbnoma

en el mundo.

Es necesario destacar que dentro de este proceso, la familia no
gueda libre o exento de responsabilidad, ya que ésta debe reforzar
las actividades y habilidades que el nifio/a va adquiriendo, para lo
cual es importante que los padres se relacionen de acuerdo a la edad
de sus hijos/as, considerando sus propias caracteristicas sin
exagerar en éstas, evitando asi la sobreproteccion, lo que puede
dificultar el progreso obtenido, tanto en esta etapa como en la
escolar, ya que se acostumbraran a estar con sus padres impidiendo

su integracion.

Dado a que esta investigacion estudiara como las familias vy
profesores apoyan el proceso de adquisicion de habilidades sociales
en los nifios/as con sindrome de Down, se presentara a continuacion

el desarrollo de las habilidades sociales y competencias sociales.

Caracteristicas psicolégicas de las personas con Sindrome de

Down

Es habitual suponer que las personas con sindrome de Down tienen
unas peculiaridades comunes que las diferencian de los demas. El
propio John Langdon Down cuando describié en 1866 por primera
vez las caracteristicas del sindrome, observé su "facilidad para el
humor imitativo y la mimica" y los defini6é "con aptitudes musicales y
obstinados", atributos que se han incorporado al conjunto de lugares
comunes que florecen alrededor del sindrome de Down. Su aspecto
fisico invita también a ubicarlos en un grupo homogéneo. Sin
embargo, como ya hemos indicado anteriormente, la variabilidad
existente entre estas personas es tan grande e incluso mayor que la

gue se da en la poblacion general.
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PERSONALIDAD: suelen tenderse a colaboradores, carifiosos y
sociables. PERCEPCION: tienen mejor percepcion y retencion visual
gue auditiva ATENCION: tienen dificultad para mantener la atencion,

durante tiempos prolongados

Presuponer unos rasgos propios y exclusivos de las personas con
sindrome de Down lleva consigo dos peligros que suelen acompanar
a los topicos aplicados a cualquier grupo humano. Por un lado, el
efecto inmediato de etiquetaje o generalizacion, que nos llevara a
suponer que cualquier sujeto por el mero hecho de tener sindrome
de Down ya contara con esos atributos, configurando un prejuicio
dificil de superar posteriormente. En segundo lugar, la creacion de
unas expectativas respecto a las posibilidades futuras de esa
persona, por lo general, limitando sus opciones. Estd comprobado
que las expectativas que se establezcan sobre su evolucion
determinaran en gran medida el grado de desarrollo que va a

alcanzar en realidad.?®
2.2.4.- Competencias sociales y habilidades sociales.

“La competencia social en los nifios es de vital importancia, tanto en
el funcionamiento presente, como en el desarrollo futuro de ellos, y
no solo es importante en su relaciébn con sus iguales, sino también

permite al nifio asimilar normas y roles sociales.” (Freixa, M., 1993).

Aunque los términos competencia social y habilidades sociales han
sido usados como sin6énimos en muchos estudios, es importante

marcar la diferencia que existe entre ellos.

“Independientemente de la frecuencia de las relaciones sociales, que
puede diferir significativamente de unos sujetos a otros, es bien cierto
que, por lo general, solemos pasar mucho tiempo interactuando con

los demas, lo cual proporciona aumento de la autoestima y bienestar
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personal cuando dicha relaciones son satisfactorias. En nuestra
sociedad, el éxito personal y social estd relacionado con la
sociabilidad del individuo y sus habilidades interpersonales y, en el
caso de los nifios y nifias, sus habilidades para interactuar con los
iguales y con los adultos significativos (padres, familiares, profesores
y conocidos.) forman parte del desarrollo infantil deseable, por lo
tanto, estas relaciones entre iguales constituyen oportunidades
Unicas para que se desarrollen sus habilidades sociales.” (Diaz-

Aguado, citado por Tortosa y Arandiga 1996)

Para tener una mejor comprension de estos dos conceptos se

definiran a continuacion:

1.- Las competencias sociales:

Se refiere mas bien a un nivel mas general de eficiencia en el area
de relaciones, es un conjunto de habilidades que el nifio pone en
juego al enfrentarse a situaciones interpersonales, en cambio las
habilidades sociales designan a aquellas necesarias para actuar en
forma socialmente eficiente. (Aron y Milicic, citado por Tortosa y
Arandiga 1996)

2.- Las habilidades sociales:
Las habilidades sociales incluyen dos importantes conceptos:
» Habilidad:

Se refiere a la modificacion de conducta y se emplea para expresar
gue la competencia social no es un rasgo de personalidad, sino mas

bien un conjunto de comportamientos aprendidos y adquiridos.
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Como ser social, adquirimos la mayoria de nuestro repertorio social a
través del aprendizaje, principalmente en forma de modelaje,

entrenamiento, instrucciones, retroalimentacion y otros.

Este concepto “...es utilizado para indicar una capacidad social, no
una caracteristica de personalidad, ya que es susceptible de ser

entrenada.”
Social:

Implica un proceso interpersonal que incluye respuestas verbales y
no verbales y procesos cognitivos. El concepto de habilidades
sociales esta definido por distintos autores, dentro de los cuales
podemos distinguir las citadas en (Tortosa y Arandiga,1996:29, 30)

gue se presentan a continuacion:

Kelly (1987) son aquellas conductas aprendidas que ponen en juego
las personas en situaciones interpersonales para obtener o mantener

reforzamiento del ambiente.

Gil (1993) ofrece una amplisima y aclaratoria definicion, sintesis de
definiciones dadas por diversos autores: “las habilidades sociales son
conductas que se manifiestan en situaciones interpersonales; estas
conductas son aprendidas, y por tanto pueden ser ensefiadas. Estas
conductas se orientan a la obtencién de distintos tipos de
reforzamiento, tanto del ambiente (consecucion de objetos materiales

o refuerzos sociales) como autorefuerzos.”

Las conductas que se empleen para conseguir estos refuerzos deben
ser socialmente aceptadas (lo que implica tener en cuenta normas
sociales basicas y normas legales del contexto sociocultural en el

gue tienen lugar, asi como criterios morales.

30



Es asi, como de éstas definiciones de habilidades sociales, se
desprenden ciertas caracteristicas que las diferencian de la

competencia social.

B.1 Caracteristicas.

Algunas de las caracteristicas de las habilidades sociales son:

B.1.1 Estructura de las definiciones: Algunas definiciones ponen
de relieve la importancia del contenido, es decir, aquello que forma
parte del comportamiento, como es el caso de expresar opiniones,
sentimientos, actitudes o deseos. Otras definiciones conceden
importancia ademas, a las consecuencias como es el caso de lograr
relaciones efectivas, preservar la propia identidad, ejercer
autocontrol, obtener reforzamiento, evitar problemas, etc. La
caracteristica comun de las definiciones, es la existencia de un
contenido conductual y la obtencion de consecuencias, como el

reforzamiento social.

B.1.2 Obtencion de reforzamiento social: Las habilidades sociales
estan especificamente dirigidas a la consecucién de reforzamiento
social. Interactuamos para sentirnos socialmente a gusto y para
conseguir en los interlocutores el reconocimiento de nuestra valia

personal.
B.1.3 El caracter cultural:

Las habilidades sociales son entendidas como sujetas a las normas
sociales y legales que regulan la convivencia humana (Gil, 1993) y
supeditadas, asimismo, a las exigencias y criterios morales propios
del contexto sociocultural en el que se ponen de manifiesto, un claro

ejemplo de ello es el respeto a los derechos humanos.
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B.1.4 Especificidad situacional:

Las habilidades sociales son respuestas especificas a situaciones
especiales. Su efectividad depende del contexto concreto de la
interaccion y de los parametros que pueden concurrir a ella. Para que
una conducta sea socialmente eficaz deben tenerse en cuenta las
variables que intervienen en cada situacion en las que se exhibe la
destreza social. MaciA Méndez y Olivares (1993) sefialan los

siguientes determinantes situacionales:

a.- Las areas o contextos sociales en los que habitualmente se
desenvuelve el sujeto: familiar, laboral (adultos), escolar (nifios/as),

amistades y servicios

b.- Las personas con las que se relaciona el sujeto y sus
caracteristicas influyen en la conducta social: sexo, edad, grado de

conocimiento, nivel de autoridad, nimero de personas.

En tanto, para Freixa las habilidades sociales tienen las siguientes

caracteristicas:

B.1.5 Son de caréacter aprendido.

B.1.6 Conciencia de complementariedad e interdependencia de
la habilidad social; es decir, todo comportamiento social exige tratar
de entender el punto de vista del otro y la proyeccién de una auto

imagen.

B.1.7 La actualizacién o desempefio de las habilidades sociales
requiere no solo la adaptabilidad de sus componentes a la situaciéon
social, sino que ademas los objetivos que se persiguen con dicha
actualizacion son unicamente comprensibles en situaciones sociales

especificas.
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B.1.8 La habilidad social es considerada como sindnimo de

eficacia del comportamiento interpersonal.

Las habilidades sociales, al tratarse de comportamientos que las
personas muestran en situaciones de interaccion social, constituyen
respuestas especificas a las exigencias que plantean las situaciones,
lo que hace necesario desarrollar en las personas repertorios
flexibles y variados de conductas sociales, en vez de patrones rigidos
y uniformes (Garcia Saiz y Gil, 1995). Desde esta perspectiva, las
familias y profesores de nifios/as con sindrome de Down, tienen la
responsabilidad de ensefiarles de acuerdo al propio ritmo de
aprendizaje y a las capacidades personales, no exigiendo algo que
no puedan hacer, de manera flexible para obtener nuevos y eficaces

logros.

Una adecuada conducta interpersonal, conlleva al logro de refuerzos
de parte del ambiente y esto, al aumento del contacto interpersonal,
el cual enriquece afectiva, cultural y socialmente al nifio, (Freixa, M.,
1993) es decir, los resultados de las relaciones interpersonales,

favorecen al nifio/a de manera personal y con los demas.

Entrenar habilidades sociales resulta importante, ya que las
conductas que manifiesta una persona en una situacion de
interaccién social estan orientadas a conseguir determinados
objetivos, es decir, que en caso de ser adecuadas, le permitiran
obtener las consecuencias deseadas, pero en caso de no serlo, la
persona habra de soportar las consecuencias negativas de la no
consecuciéon de sus objetivos, y aquellas derivadas del malestar que
suelen provocar en los demas las conductas socialmente poco

habiles.

Todos necesitamos relacionarnos, expresarnos, y darnos a conocer;

necesitamos, a la vez, conocer a otros y ser conocidos por ellos.
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El nifio/a socialmente habil es mas capaz de desarrollarse y

prosperar en el complejo ambiente social diario.
B.2 Dimensiones

Asher citado por Diaz, M. (1998) plantea que dentro del conjunto de
conductas que componen las habilidades sociales del individuo

pueden distinguirse tres dimensiones:

-Capacidad de adecuar la accién
-Capacidad de responder

-Capacidad de comprender que desarrollar una amistad requiere
tiempo.

Otra perspectiva en el andlisis de las dimensiones presentes en las
interacciones sociales efectivas es la que nos muestra Brem y
Erikson citado por Tortosa y Arandiga (1996:12), a partir de estudios
realizados a nivel preescolar y escolar basicos. Este se resume en

los siguientes puntos:

Habilidad de captar que estd ocurriendo en una situacion
determinada.

Habilidad para recibir e interpretar correctamente las necesidades de
los demas nifios en el grupo de juego.

Habilidad para imaginar los posibles cursos de accién y seleccionar

el méas apropiado-??

Al analizar estas dimensiones se puede observar un importante
punto de contacto con las habilidades que caracterizan la conducta
prosocial, ésta dice relacion con la capacidad de los sujetos de
percibir e interpretar correctamente las necesidades, deseos y
estados emocionales de los demas y adecuar sus conductas para

procurarles satisfaccion.
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Esta capacidad involucra al menos un factor de caracter emocional,
la capacidad de empatia , entendida como la sensibilidad a los
sentimientos de otros, y uno de caracter cognitivo, la capacidad de
inferencia social, entendida como la habilidad de interpretar la

conducta de otros y sus modificaciones.

Debido a la gran importancia que cobran las habilidades sociales y a
las respuestas o retroalimentacion de quienes forman parte de la
interaccion, es necesario conocer sus componentes para entender
aun mas lo que el otro quiere decir, ya que no es solo el habla el que
transmite cosas, si nho que también las expresiones, las distintas

formas de como se solucionan los conflictos, entre otros.
B.3 Componentes de las Habilidades Sociales.

Algunos de los componentes mas relevantes son:
B.3.1 Constitucionales:

El temperamento, es una de las variables constitucionales que mayor
impacto tienen en la conducta social. Los nifilos/as muestran desde
el momento de su nacimiento ciertos rasgos que estan presentes en
una amplia gama de comportamientos y que caracterizan su
conducta en los estadios tempranos de su desarrollo y los

acompafan durante toda su vida.

B.3.2 Componentes conductuales: Estos se refieren a los atributos
especificos de las habilidades sociales, es decir, aquellos rasgos
especificos de la interaccion social que facilitan el intercambio social
y que estan presentes en los nifios/as socialmente competentes. Uno
de los atributos basicos de las habilidades sociales es la apertura,
gue implica no solo mostrarse, sino también ser receptivo a la otra

persona. La cordialidad y asertividad son otros rasgos importantes
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presentes en las personas que tienen una adecuada competencia

social.

Tortosa y Arandiga, plantea que dentro de los componentes

conductuales se encuentran las siguientes divisiones:
a.- Componentes no verbales.

La mirada.

La sonrisa.

La expresion facial.

La postura corporal.

La apariencia corporal.

b.- Componentes paralinglisticos:

La latencia de respuestas.
La voz: volumen timbre, claridad, tono/inflexion, velocidad, fluidez.

c.- Componentes verbales:

El habla

Hablar en publico

La conversacién: componentes basicos y habilidades.

Expresar emociones opiniones sentimientos

Hacer amigos: juegos, amigos, otros.

Los factores afectivos es una dimension importante de las
habilidades sociales que incluye a los puntos a y b. A un nivel muy
basico se refiere al reconocimiento y etiquetamiento de la expresion
de emociones en los otros, un segundo nivel implica el aprendizaje
de modos adecuados para expresar una gama de sentimientos y

emociones.

La autoestima es un constructo afectivo-cognitivo central en el
desarrollo y en donde se distinguen dos conceptos principales: un
sentido de eficacia personal y un sentido de autovaloracion Branden (
1981)%3
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B.3.3 Componentes cognitivos:

La inteligencia ha sido considerada como una variable importante en
el desarrollo de las habilidades sociales, no solo en términos del
coeficiente intelectual, sino en un sentido mas amplio, como una
habilidad general que subyace al desarrollo social. Los estudios que
se han hecho acerca de la relacion entre coeficiente intelectual y
habilidades sociales muestran resultados contradictorios Spivack,
(1976).

Competencia cognitiva: Solucion de conflictos.
Identificar conflictos interpersonales.
Buscar soluciones.

Anticipar consecuencias.

Un aspecto muy importante dentro de las habilidades sociales es que
los individuos no responden a los acontecimientos sociales en si,

sino a la representacion mental que se forma acerca de ellos.

Esta representacion cognitiva que media la conducta social, surge de
la interrelacién de las variables personales del individuo, sistema de
creencias y valores, autovaloracibn de competencias, estilos de
resolucién de problemas y de las caracteristicas del contexto social

donde se despliegan sus habilidades interpersonales.

En los nifios/as estas habilidades son aprendidas dentro del contexto
familiar. Son los padres los encargados de ensefiar a sus hijos/as
modos de enfrentar diversas situaciones interpersonales,
conformandose asi un ambiente familiar que facilita la comunicacion
entre sus miembros, o por el contrario disefiar un clima inhibidor de

las potencialidades de sus integrantes.
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A su vez, los niveles de comportamientos que los padres evidencian
delante de sus hijos/as son imitados por ellos y trasladados a otros

entornos como el escolar.
B.3.4 Componentes fisiolégicos:

a.- Manifestaciones psicofisiologicas, se puede destacar que la
frecuencia cardiaca se acelera, la presion sanguinea puede
aumentar y disminuir de un momento a otro y la respiracion

incrementa su ritmo.
B.4 Funciones de las Habilidades Sociales

Gil y Leodn citado por Tortosa y Arandiga (1996) define habilidades
sociales como “La Capacidad de ejecutar aquellas conductas
aprendidas que cubren nuestras necesidades de comunicacion
interpersonal y /o responden a las exigencias y demandas de las
situaciones sociales de forma efectiva” o si se prefiere, es una clase
de respuestas pertinentes para desempefiar con eficacia las

siguientes funciones:

v Conseguir reforzadores en situaciones de interaccién social

v/ Mantener o mejorar la relaciéon con otras personas en la interacciéon
interpersonal

v" Impedir el bloqueo del refuerzo social 0 mediado socialmente.

v' Mantener la autoestima y disminuir el estrés asociado a situaciones
interpersonales conflictivas. Monjas citado por Tortosa y Arandiga
(1996:26) sefala siete funciones que cumplen las habilidades
sociales las que se indicaran a continuacion:

v Aprendizaje de la reciprocidad, en las relaciones con los iguales, se
aprecia la importancia de la reciprocidad entre lo que se da y lo que

se recibe.
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v Adaptacion de roles, se aprende a asumir el rol que corresponde en
la interaccién, la empatia, la toma de perspectivas y el ponerse en
lugar de otro.

v Control de situaciones, se aprende a asumir distintas situaciones en
el grupo como pueden ser la posicién de direccion o el seguimiento
de instrucciones.

v' Comportamientos de cooperacion, la interaccién con el grupo permite
el aprendizaje de destrezas de colaboracion, compartir tareas,
trabajar en equipo, establecimiento de acuerdos, expresion de
diferencias, entre otros.

v Autocontrol y regulacion de las conductas, en funcién de la
retroalimentacion recibida de los demas.

v' Apoyo emaocional de los iguales, la expresion de sentimientos tales
como: afecto, alianza, ayuda, apoyo, compafiia, aumento del valor,
entre otros.

v Aprendizaje del rol sexual, se desarrollan los criterios morales y el

sistema de valores.

La conducta interpersonal del nifio/a, juega un rol vital en el logro de
refuerzos sociales y culturales, quienes carecen de una apropiada
conducta social, experimentan aislamiento y rechazo, lo que conlleva

a problemas afectivos e infelicidad.
B.5 Importancia de las habilidades sociales.

Las habilidades en la infancia son la base de la competencia social.
Desde edades tempranas el nifio/a comienza a interactuar con su
medio consolidandose asi, el proceso de socializacion, en el que “...
va adquiriendo y ensayando un conjunto de destrezas sociales que
les permitan adaptarse al ambiente que lo rodea y lograr una
participacion competente y efectiva en distintas situaciones

interpersonales” (Garbin, L.,1988: 17).
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La aceptacion y la popularidad que tiene el nifio/a con sindrome de
Down entre sus compafieros, juega un rol importante en la
socializacion, durante la edad infantil. Las habilidades sociales
proveen a los nifios/as de un medio a través del cual ellos pueden
dar y recibir recompensa social positiva, con la cual guia e
incrementan su desarrollo social, generando a su vez positivas

relaciones interpersonales.

Bajo esta logica, existen diversas razones por las que el tema de las
habilidades sociales cobra gran relevancia en distintos contextos a
saber:

Las habilidades sociales se consideran como capacidades
funcionales discretas y el nivel de importancia o grado de
funcionalidad para el sujeto depende de la frecuencia con que esa
persona se encuentre en situaciones en las que se es necesaria
dicha habilidad, asi como la importancia del objetivo a
alcanzar.(Tortosa y Arandiga , 1996:25).

En segundo lugar, diversas investigaciones han demostrado una
estrecha relacion entre la capacidad social para establecer relaciones
durante la infancia y el posterior desempefio social-afectivo y también

académico.

En tercer lugar, si se consideraba a las instituciones escolares como
un medio adecuado y suficiente para el desarrollo de dichas
habilidades en los nifios/as, hoy en dia se estima necesaria la
creacion de programas sistematicos de entrenamiento que apunten a
este aspecto, debido a la gran importancia que tiene en el desarrollo
futuro en la personalidad del nifio/a, asi como también en la
experiencia de integrarse socialmente al mundo que los rodea

(laboral, escolar y social).?*

40



Por otra parte, se ha observado en los colegios, que el comun de los
nifios/as demuestran una serie de conductas socialmente
desadaptadas, que no solo se manifiestan en adversidad a los
adultos que los rodean, sino también tienen efecto negativo en la
relacion con sus pares. En el caso de los nifios/as con sindrome de
Down se suma a esto, el déficit mental que poseen, dificultdndoles
aun mas las formas de relacionarse con el resto de sus pares,

profesores y familiares, complicando también su desempefio escolar.

De la bibliografia revisada surgen otras tres razones que
fundamentan la importancia asignada a las habilidades sociales y

son las siguientes:

1.- Producen efectos inmediatos en el entorno social del individuo y
en consecuencia su desarrollo social también se ve afectado, ya que
a menudo son rechazados o ignorados por sus pares, como lo es el
caso de los niflos/as con sindrome de Down, si las conductas
sociales del niflo/a pueden afectar las respuestas que el medio le da
a él, a través de la accion de todos los miembros de la sociedad con
los cuales se relaciona mas o menos estrechamente; podemos
suponer que las conductas  socialmente poco adecuadas o
desadaptativas provocaran en el medio reacciones negativas como
rechazo o falta de consideracion por parte de los comparfieros/as y
relaciones mas dificiles con los profesores, con menos refuerzos y

atencion positiva por parte de éstos.

2.- Ejercen influencia en el desarrollo emocional y cognitivo del
nifo/a, varios investigadores han demostrado el papel importante que
cumplen las interacciones con los pares, en el desarrollo social,
emocional y cognitivo de los nifios/as, ya que la interaccion entre

pares facilita el desarrollo de valores y habilidades comunicacionales.
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3.- Pueden ser buen predictor del ajuste y desadaptacion social
posterior del individuo, de lo contrario puede producirse un desajuste

gue no los lleva al camino de la integracion social.

B.6.-Las Habilidades Sociales en los alumnos con necesidades
educativas especiales.

En las aulas ordinarias de los centros educativos, donde se
encuentran alumnos con necesidades educativas especiales
integrados, el profesor debe atender a sus caracteristicas en todas
las areas curriculares. En el caso de la competencia social de estos
alumnos/as, se debe decir que suelen interactuar poco con el resto
de los compafieros/as de la clase sin déficit, prefiriendo hacerlo entre
ellos; poseen un bajo estatus sociométrico entre los compafieros/as,
ansiedad, falta de intencionalidad y temor al fracaso en las relaciones
sociales agregando una baja autoestima, este temor les produce
sentimientos de indefension, comportamiento inseguro, timido y

retraido, evitando las experiencias sociales ingratas.

La integracion de estos alumnos/as en las aulas ordinarias, no es
suficiente para que se incremente su interacciébn social con los

comparieros no deficientes.

Los nifios/as con necesidades educativas especiales, dificultades de
aprendizaje y con otras deficiencias, carecen de habilidades
interpersonales necesarias para establecer relaciones de amistad
con comparferos sin minusvalias a consecuencia de lo cual
permanecen en un estado de aislamiento social y rechazo por parte
de sus comparieros, siendo los alumnos con deficiencia mental y
paralisis cerebral los mas rechazados seguidos por aquellos alumnos
con deficiencias sensoriales y epilepsia, por ultimo  aquellos

afectados por deficiencias motrices.(Tortosa y Arandiga, 1996:278).
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Bajo esta logica, la competencia social de los alumnos/as con
necesidades educativas especiales es motivo de consideracion. Su
déficit en habilidades de interaccion, tienen un caracter diferencial en
funcién de la naturaleza y grado de discapacidad (psiquica, sensorial,

motora, etc) y de su historial de socializacion e integracion educativa.

La escasa, nula o deficiente interaccion social de los nifnos/as

especiales se deben principalmente a:

-La ausencia de habilidades especificas, tales como el lenguaje,

normas de convivencia, entre otros.

-Las dificultades para inferir las exigencias de las situaciones

sociales.

-Las expectativas de los profesores y comparfieros/as, que pueden

estar mediatizadas por percepciones erroneas.

- Forma de estructurar el trabajo escolar cuando éste se ha centrado
sobre las incompetencias del alumno/a con necesidades especiales.
(Tortosa y Arandiga, 1996:278).

Los nifios/as con sindrome de Down podran desarrollar todo su
potencial de aprendizaje siguiendo los mismos pasos de desarrollo
que el resto de los nifios/as, s6lo que lo hard de manera mas
lentamente. Dependeran fundamentalmente de una familia soélida,
gue les brinde amor y pertenencia, de profesionales de apoyo que
crean primero en ellos como "personas” y luego como "personas con

sindrome de Down".

B.6.1 Lenguaje. El area del lenguaje ha sido descrita generalmente
como la que presenta un mayor retraso en los nifios/as con sindrome
de Down, sobre todo en los aspectos expresivos, en comparacion
con los niveles globales de desarrollo.

43



Caracteristicas generales:

v Retraso de las primeras adquisiciones motrices.

v" Comunicacion gestual y mimica limitadas.

v" Balbuceo limitado.

v" Deficiente control de la respiracién y de los 6rganos de la fonacion.

v Pobre motilidad buco facial.

v' Deficiente discriminacién fonemaética.

v’ Trastornos del habla; tartamudez, pronunciacion precipitada.

v' Alteraciones importantes en adquisicion y uso de formas
gramaticales; concordancia, género, numero, flexiones verbales.

v' Abundan las construcciones sintacticas simples y frases cortas.

v' Mayores dificultades en la construccion gramatical.

v' Creatividad linglistica muy limitada.

v" Vocabulario reducido. Pobreza seméantica.

v Verborrea.

v/ Evoca palabras por analogia de imagen y no por razonamiento
l6gico.

v Aspectos pragmaticos del lenguaje condicionados por el ambiente
linglistico que rodee al nifio/a

v Nivel de comprension superior y anterior al expresivo. Ambos
inferiores al de un nifio “normal”.

v Dominio del lenguaje escrito mas facil que el lenguaje hablado.

v' En su lenguaje expresivo, manifiesta poco sus demandas concretas
aunque tenga la capacidad de mantener un nivel de
conversacion.

v' Dificultades para dar respuestas verbales.

v' Dificultades en la articulacién, en la fluidez y en la inteligibilidad del
lenguaje.

v" Dificultades para integrar la informacion

v Dificultades para expresarse oralmente.
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v  En el desarrollo del lenguaje hay que sefalar: El pronéstico

v

linglistico es muy variable de un nifio/a a otro.

Casi siempre presentan alteraciones no linglisticas que afectan
negativamente.

La edad linguistica no suele coincidir con la cronolégica ni la mental
El desarrollo del lenguaje transcurre generalmente por las mismas
etapas que en los demés nifios/as, aunque de manera mas lenta y
con mayor duracion.

El retraso en la adquisicion y desarrollo del lenguaje esta en relacion
con el grado de deficiencia que el nifio/a presenta y el nivel de

afectacion varia en funcion de las propias caracteristicas personales.
B.6.2 Lecturay escritura

La lectura y la escritura son necesidades imprescindibles para
desarrollar una conducta ordinaria y quienes no pueden realizarlo se
encuentran limitados en todas sus actividades, reciben una baja
consideracion social y su autoestima se encuentra muy disminuida.
Si a todo esto le afadimos las dificultades de las personas con
sindrome de Down para vivir en integracién social, el objetivo de

aprender a leer y escribir se convierte en una urgente necesidad.

Para todos deben programarse objetivos minimos de “lectura
funcional”, que les permita distinguir signos y sefiales publicas como

” LE 11

“salida”, “caballeros”, “peligro”, otros.

Se han experimentado varios programas para el aprendizaje de la
lectura y escritura en ninos/as que inicialmente eran “no verbales”, en
aquellos con retrasos severos, en programas de evaluacion
temprana, demuestran que pueden aprender a leer y entender lo que
estdn leyendo. Los mejores resultados se obtienen en aquellos
nifos/as que han participado en programas de estimulacion
temprana.

45



Unos autores consideran que no hay que precipitar este
conocimiento de tener en cuenta la edad mental y no la cronoldgica.
Otros consideran que las edades lectoras de los nifios/as estan por
encima de las edades mentales y sus edades lingtiisticas por debajo
de su edad cronologica. Consideran que hay que empezar cuanto
antes, pues mejora notablemente el lenguaje (expresion-

comprension).

La familia debe centrarse en comprender el contenido de los
mensajes de sus hijos/as y no en la forma que se producen.
Cualquier persona, cuando no se le entiende, se siente frustrada y
reduce sus intentos por comunicarse. Si los interlocutores corrigen
siempre la forma de expresarse del nifio/a, lo que éste aprende es
que dicha forma es mas importante que su contenido. Hay que
moldear el discurso, mas que corregir, repitiendo la forma adecuada
de las producciones poco inteligibles del nifio/a, como al descuido,

sé6lo en determinados momentos.

A continuaciébn se desarrollara el tema de las relaciones
interpersonales, las que dependeran en gran medida del nivel en que

se encuentren las habilidades sociales de los nifios/as.
C.- Relaciones Interpersonales.

‘La comunicacion y las relaciones interpersonales, son elementos
claves en nuestro desarrollo personal, en la realizacion de quiénes
somos (en potencia); y de quienes estamos llamados a ser, la
existencia o la ausencia de comunicacion, asi como nuestro estilo de

comunicacion en nuestro modo de ser.” (Melendo, M., 1985:17).

En el caso particular de los nifios/as con sindrome de Down, las
habilidades de comunicacion estan limitadas debido a la motilidad

buco facial y a la dificultad en la articulacion y fluidez del lenguaje, lo
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gue entorpece la capacidad de expresarse oralmente, haciendo que

se comuniquen mediante gestos.

Dado que las relaciones interpersonales “son en nuestra vida una de
las fuentes de mayores alegrias y satisfacciones y, a la vez, son
causa de las mayores dificultades y de las mas profundas tristezas.”
(Melendo, M., 1985:19).

Es necesario el refuerzo de la habilidad comunicativa en estos
nifios/as, para que sus relaciones con los otros sean fuente de
alegria y no de insatisfacciones que pudieran causar frustracion

personal.

Segun la Dra.Laura Trinidad Olivero, Psicologa Clinica, las relaciones
interpersonales son definidas como la interaccidn reciproca entre dos

0 mas personas e involucra los siguientes aspectos:

La habilidad para comunicarse efectivamente.
El escuchar.

La solucion de conflictos expresion autentica de uno/a.
C.1 Relaciones interpersonales saludables.

C.1.2 Dado que las relaciones interpersonales son fuente de alegria
y cuando se da una auténtica comunicacion somos conocidos Yy
comprendidos, surgiendo espontaneamente en nosotros el gozo y
felicidad, es que todos aspiramos a relacionarnos positivamente con
los otros, haciendo de esto relaciones interpersonales saludables, las

gue presentan las siguientes caracteristicas:

Honestidad y sinceridad: Libre de mentiras e hipocresia. Nos permite
explorar los limites sociales y propone la posibilidad de contrastar

nuestras verdades con los demas.
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v Respeto y afirmacién: Fomenta la libertad mutua que permite la
creacion del espacio psicolédgico y social en el que se desarrolla la
visién de las cosas, de uno y de los demas.

v’ Compasién: Las relaciones compasivas se relacionan con la
capacidad humana de sentir-con, es decir, identificarse con el otro,
de ponerse psicolégicamente en el lugar de otro.

v Comprension y sabiduria: Es la realizacién integral llevando a cabo la
actividad de inteligencia interpersonal desde la compasion, el respeto

a la libertad, la honestidad y sinceridad.
C.1.3 Destrezas.

Son aquellas de caracter social y emocional, que promueven la
habilidad clara y directamente, escuchar atentamente, resolver
conflictos y expresarse de manera honesta y auténtica. Para lo

anterior se requiere de las siguientes destrezas:

v’ Sociales: autoimagen positiva y confianza, asertividad productiva,
iniciacién al contacto, comienzo de comunicacion, apoyo, entre otros.

v' Comunicacion: escuchar activamente, respuesta reflexiva, expresion,
resolucion de conflicto, otros.

v" Autoconocimiento: autenticidad, asertividad, base en la realidad,
distanciamiento, entre otros.

v’ Limites: reconocimiento y honor de valores comunes, escuchar,

sentido de identidad, perdoén, otros.

Si se logra desarrollar estas destrezas, en el contexto y momento
adecuado, lo mas posible es que el tipo de relaciones interpersonales
gue se iran a establecer entre los miembros que la componen, sean
eficientes y eficaces, logrando asi una mejor comunicacion y de

expresar lo que realmente queremos.
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C.2.- Relaciones Interpersonales Eficientes.

Cuando hay una relacion interpersonal eficiente se produce lo

siguiente:

o Satisfaccion.

o Autenticidad.

o Empatia.

o Compafierismo.
o Efectividad.

A raiz de lo anterior, las habilidades sociales se desarrollan de
manera eficiente en dos principales contextos que estan relacionados
entre si, lo que sucede en uno de ellos, tiene influencia sobre el otro:
familia, escuela y grupo de iguales conforman los diferentes mundos
sociales del nifio/a y son las fuentes donde se aprenden y actualizan

las conductas socialmente competentes.

El ambiente, desde luego es el contexto en el que un nifio/a es criado
y educado, afecta su competencia social en diversos niveles,
principalmente en los dos siguientes: primero, como fuente de
aprendizaje de habilidades sociales y segundo, como oportunidades

para actualizar lo aprendido.

La familia, es el primer escenario donde se desarrolla el nifio/a y es
considerado como la matriz social en que se aprenden los primeros
comportamientos interpersonales, a continuacién se describira dicho

contexto social.

D. Integracion Social La integracion es la consecuencia del
principio de normalizacién, es decir, el derecho de las personas con
discapacidad a participar en todos los ambitos de la sociedad

recibiendo el apoyo que necesitan en el marco de las estructuras
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comunes de educacion, salud, empleo, ocio y cultura, y servicios
sociales, reconociéndoles los mismos derechos que el resto de la
poblacion. Fuente: Grupo Latinoamericano de Rehabilitacion
Profesional, (FONADIS Glosario).

Si se quiere integrar socialmente a un individuo debemos primero

considerarlo en su condicion y dignidad de persona.

So6lo con personas podemos armar el rompecabezas de la
integracion, en el cual existe espacio para todos y sélo falta ubicar el

lugar exacto donde integrarse.

Es posible, que las personas sin discapacidad o con discapacidad no
evidente integren a las personas con discapacidad, para este

propdésito, es necesario lo siguiente:

Informacidn y conocimiento apropiados sobre la discapacidad.
La utilizacién de un lenguaje adecuado.
Trato adecuado y respetuoso.

La participacion en actividades y utilizacion de servicios integrados.

Por lo tanto, para que las personas con discapacidad se integren a la

sociedad es necesario tener en consideracion los siguientes puntos:

La aceptacioén de la propia discapacidad.
Desarrollo de habitos y habilidades sociales.
Desarrollo de técnicas de adaptacion.

Vivir con los demas.

Vivir como los demas
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2.2.4.-

AFRONTAMIENTO
CONCEPTO.- EIl Afrontamiento es cualquier actividad que el individuo
puede poner en marcha, tanto de tipo cognitivo como de tipo

conductual, con el fin de enfrentarse a una determinada situacion.

Cuando las demandas que exigen a un organismo, especialmente
al ser humanao, las situaciones en las que se encuentra o a las que se
enfrenta, este organismo pone en marcha una serie de conductas,
gue pueden ser manifiestas o encubiertas, destinadas a restablecer
el equilibrio en su transaccién con el ambiente (més especificamente
en la transaccion persona-ambiente) o, cuando menos, a reducir el
desequilibrio percibido y las consecuencias aversivas que de él
derivan. El mecanismo por el que estas conductas modulan el
impacto y efectos de la fuente de amenaza es mediante los cambios

gue introducen en los procesos valorativos.

Asi, cuando una persona se enfrenta a una situacion que le puede
producir estrés o ansiedad pone en marcha las estrategias de
afrontamiento, que son de caracter intencional, deliberado e

involuntario.?®

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

Las estrategias de afrontamiento hacen referencia a los esfuerzos,
mediante conducta manifiesta o interna, para hacer frente a las
demandas internas y ambientales, y los conflictos entre ellas, que
exceden los recursos de la persona. Estos procesos entran en
funcionamiento en todos aquellos casos en que se desequilibra la
transaccion individuo-ambiente. Se trata de un término propio de

la psicologia y especialmente vinculado al estrés.
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TIPOS

Existen dos tipos de estrategias de afrontamiento:

Estrategias de afrontamiento centradas en el problema: la persona se
centra en hacer frente a la situacion, buscando soluciones al
problema que ha provocado la disonancia cognitiva. Hay una
busqueda deliberada de solucién, de recomposicion del equilibrio,
roto por la presencia de la situacion estresante. Este tipo de
estrategias son la confrontacion, la bdsqueda de apoyo social y la

busqueda de soluciones.

Estrategias de afrontamiento centradas en la emocion: la persona
busca la regulacion de las consecuencias emocionales activadas por
la presencia de la situacién estresante. Si no funcionan o son
insuficientes el primer tipo de estrategias, se pretende aminorar el
impacto sobre el individuo. Las estrategias son el autocontrol, el
distanciamiento, la revaluacion positiva, la autoinculpacion vy

el escape/evitacion.
TEORIAS DE AFRONTAMIENTO

Dentro del enfoque cognitivo-conductual y centrandonos en el ser
humano, hay dos formas de entender las estrategias de

afrontamiento

Como un estilo cognitivo consistente de aproximacion a los
problemas, entendiendo estilo cognitivo como el modo habitual de
procesar la informaciony de utilizar los recursos cognitivos (como
son la percepcion, la memoria, el procesamiento...) Se ha buscado la
asociaciéon de diversas variables de personalidad con estilos de

afrontamiento.
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2.25.-

Como un estado o proceso dependiente de la situacién. Se analizan
las estrategias o acciones llevadas a cabo por una persona ante las
distintas situaciones o problemas. Esta segunda forma de entender
las estrategias de afrontamiento indicaria que hay poca consistencia
en las estrategias ante distintas situaciones e, incluso, puede
cambiarse de estrategia ante un mismo problema en dos momentos

temporales distintos.

EL APOYO FAMILIAR

Es de amplio dominio el papel tan importante que juega el apoyo
social en el proceso salud-enfermedad, tanto en la promocion de la
salud, la prevencidén de enfermedades, como en la recuperacion. El
apoyo social constituye el conjunto de recursos de diversa naturaleza
con los que pueden contar las familias en la vida cotidiana y
especialmente ante determinadas situaciones. Se distingue entre el
tipo de apoyo emocional instrumental, material o tangible, informativo

y espiritual muy necesarios para afrontar las exigencias de la vida.

Apoyo social y familiar: definicion

Sobre apoyo social se encuentra gran cantidad de conceptos que
desde el punto de vista metodoldgico dificulta su investigacion, pues
la forma de medirlo varia de acuerdo a las concepciones tedricas de
los autores, por lo que no hay una uniformidad en los elementos
evaluados por los estudiosos del tema.

Miguel Roca, psicélogo cubano, estudioso del tema, en su libro,
“‘Apoyo Social: Su significacion para la salud humana”, define el
apoyo social, como los recursos sociales existentes, de diferentes
naturalezas que recibe un individuo en una situacion dada, en su
vinculo con el ambiente a través de las relaciones interpersonales y
gue pueden ser percibidos de manera positiva o0 negativa, influyendo
en su bienestar y capacidad de funcionamiento frente a la

enfermedad de manera dinamica.?’
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2.2.6.-

Las redes sociales han demostrado ser muy efectivas para la
familia, optimizando su salud y restaurdndola cuando ésta, se
encuentra comprometida. La familia requiere de las redes sociales de
apoyo, las cuales pueden brindarle afectividad, ayuda material,

espiritual e informativa.

TEORIAS DE ENFERMERIA QUE DAN SUSTENTO A LA
INVESTIGACION

Ramona Mercer: Adopcion del Rol Materno

Es un proceso interactivo y evolutivo que se produce durante cierto
periodo de tiempo, en el cual la madre se va sintiendo vinculada a su
hijo, adquiere competencia en la realizacion de los cuidados
asociados a su rol y experimenta placer y gratificacion dentro de
dicho rol. El desplazamiento hacia el estado personal en el cual la
madre experimenta una sensacion de armonia, intimidad vy
competencia dentro de su rol constituye el punto final de la adopcion
del rol maternal, es decir, la identidad como madre

Los cuatro apoyos sociales son:

Apoyo Emocional sentirse amado, cuidado digno de confianza y
entendido.

Apoyo Informativo ayuda al individuo ayudarse a si mismo
proporcionandole informacién que le resulta Gtil para enfrentarse a
los problemas y/o las situaciones.

Apoyo Fisico es un tipo directo de ayuda

Callista Roy, con su “MODELO DE ADAPTACION”, dado que su
objetivo es que el individuo llegue a un maximo nivel de adaptacion y

evoluciéon

Utiliza los cuatro modos de adaptacion (basados en las necesidades
fisiologicas, el auto concepto, el papel funcional y las relaciones de
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interdependencia) para incrementar el nivel de adaptacion de una
persona en la salud y la enfermedad. Realiza actividades que
promueven respuestas de adaptacion efectivas en las situaciones de
salud y enfermedad, como se requiere en el caso de las madres que
tienen a sus hijos con paralisis cerebral infantil. Es una disciplina
centrada en la practica dirigida a las personas y a sus respuestas

ante los estimulos y la adaptacion al entorno.?8

Incluye valoracion, diagnostico, establecimiento de metas,
intervencidn y evaluacion, estas etapas son muy importantes, puesto
gue de ellas se sabran cuales son los problemas de las madres al
momento de afrontar la enfermedad que padece su menor hijo y
junto a ellas poder dar soluciones para que esta adaptacion se logre

de la mejor manera.

Roy dice que la enfermera es requerida cuando la persona, en el
proceso de afrontamiento, se queda con pocas energias; en el
modelo Roy no especifica que es quedarse con pocas energias, con
lo cual, no sabemos cuando van a ser requeridas. Por lo mismo,
siempre tienen que estar en constante vigilancia tanto de las madres
cuidadoras como de los nifios y poder notar cuando la madre
necesita de su ayuda para el cuidado de su menor hijo y asi el
trabajo sea en conjunto y evitando que la madre cuidadora en
determinado momento se quede sin energias para brindar el cuidado
a su hijo. El cuidado de enfermeria es fortalecer la integracién de la
persona con el ambiente; para ello las enfermeras valoran los
comportamientos de las personas y los factores que influyen en sus
procesos adaptativos y contribuyen a mejorar las interacciones con el

ambiente.?8

Madeleine Leninger. La teoria de la transculturaldad aporte
realizado por La enfermeria transcultural nos dice que un area

formal de estudio y trabajo centrado en el cuidado estd basada en la
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cultura, creencias de la salud o enfermedad, valores y practicas de
las personas, para ayudarlos a mantener o recuperar su salud, hacer
frente a sus discapacidades. En este caso el trabajo de investigacion
tiene en cuenta la teoria fundamentada en que debemos considerar
el nivel cultural de las madres para entender si pueden reconocer las
necesidades de sus nifios con sindrome de Down y con ello también
tener en cuenta el nivel de instruccion, sus creencias, costumbres y
gue estas pueden ser adecuadas y/o erroneas, ademas aun
considerar lo que muchas veces la sociedad muestra hacia los nifios

especiales.?®

2.3.- DEFINICION DE TERMINOS BASICOS

Sindrome: es una constelacion unida entre si por un mecanismo anormal,
qgue indica el camino o pauta que conduce a la causa que desequilibra al
Sistema. En Medicina, el Sindrome es la constelacién de sintomas y/o signos
relacionados con un mecanismo anormal, que conduce al diagndstico de la
enfermedad que afecta al paciente. El Sindrome viene a ser una estructura
fenotipica que reune las manifestaciones o fendmenos de la alteracion de un
sistema, sin ser caracteristicos de una causa en particular; es decir que el
sindrome puede ser producido por causas diferentes, ni ellas son capaces de
generar el mecanismo con que se relacionan los sintomas y los signos
tipicos.

Sindrome de Down: El sindrome de Down es un trastorno que implica una
combinacion de defectos congénitos, cierto grado de retardo mental, el
aspecto fisico es una de sus caracteristicas, defectos cardiacos, deficiencia
visual y auditiva, presenta serios problemas de salud.

El Sindrome de Down, es una malformacién congénita causada por una
alteracion del cromosoma 21 que se acompafa de retraso mental leve,
moderado o grave. El sindrome de Down debe su nombre al médico britanico
John Langdon Down, que descubrié esta anomalia por primera vez en 1887,

de todos modos no fue hasta 1959 cuando el Dr. Jerome Lejeune descubri6
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que la razén esencial de que apareciera este sindrome se debia a que los
nacleos de las células tenian 47 cromosomas en lugar de los 46 habituales,
dando como su causa principal la presencia de un cromosoma adicional en la
cadena genética, también se conoce a esta 19 19 anomalia como Trisomia
21, la condicidon donde un material genético adicional ocasiona retrasos en la
forma en la que un nifio/a se desarrolla mental y fisicamente. Esta condicion
afecta a 1 de cada 800 bebés. Las caracteristicas fisicas y los problemas
mentales asociados con el sindrome de Down pueden variar entre los
nifios/as. Un nifilo/a con Sindrome de Down puede presentar los siguientes
rasgos fisicos: Ojos inclinados hacia arriba. Orejas pequefias con la parte
superior apenas doblada. La boca puede ser pequefa, lo que hace que la
lengua se vea grande. La nariz puede ser pequefia con el tabique aplanado.
El cuello corto. Manos pequefias con dedos cortos. Mientras que algunos
niflos/as con el sindrome de Down necesitan atencion médica, otros llevan
una vida muy saludable. Aunque el sindrome de Down no puede prevenirse,
puede ser detectado antes del nacimiento. Los problemas de salud en los
casos del sindrome de Down pueden ser tratados y existen recursos
comunitarios para ayudar a los nifios/as y a las familias que padecen esta
condicién. Normalmente, en el momento de la concepcién, un bebé hereda la
informacion genética de sus padres mediante 46 cromosomas: El évulo y el
espermatozoide sufren una pequefa division celular donde los 46
Cromosomas se dividen en dos partes iguales, 23 provenientes de la madre
y 23 del padre. Cuando el espermatozoide posee 23 cromosomas 20 20 y el
ovulo también posee lo mismo, el nifio/a normal poseeréa los 46 cromosomas,
obtenidos (23) la mitad es del padre y de la madre. Muy pocas veces, ocurre
un error mientras los 46 cromosomas se dividen en la mitad en la mayoria de
los casos del sindrome de Down el nifio/a recibe una cromosoma 21
adicional sumando un total de 47 cromosomas en lugar de 46. Este material
genético adicional ocasiona las caracteristicas fisicas y los retrasos del
desarrollo y a esto se le denomina: "Trisonomia 21 o Sindrome de Down".

(R. Fernandez-Delgado Noviembre-Diciembre 2012)
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Cromosoma: Los cromosomas son estructuras que se encuentran en el
centro (nucleo) de las células que transportan fragmentos largos de ADN. El
ADN es el material que contiene los genes y es el pilar fundamental del
cuerpo humano. Los cromosomas también contienen proteinas que ayudan
al ADN a existir en la forma apropiada. Los cromosomas son las estructuras
en que se organiza la cromatina nuclear y que tienen una expresion dinamica
en las distintas fases del ciclo celular. En la mitosis estas estructuras
comienzan un proceso de compactacion que alcanza su maximo nivel en la
metafase. Los cromosomas se tifien facilmente cuando estan condensados y
pueden ser individualizados con el microscopio Optico. Cada cromosoma
contiene una molécula de ADN lineal asociado a distintas proteinas y el
contenido de genes es variable aunque esta en relacion con su tamafo. Por
eso, cualquier alteracion en el nimero o la estructura de los cromosomas
puede ser causa de enfermedades. Para la deteccion de estas alteraciones
se desarrollaron numerosas técnicas y todas ellas requieren de un
observador entrenado que las interprete. La citogenética es la rama de la
biologia que se encarga del estudio de los cromosomas y sus anomalias. Los
humanos tenemos un namero total de 46 cromosomas y este niumero varia
segun las especies. Los 46 cromosomas estan constituidos por 23 pares de

homologos y cada miembro del par proviene de un progenitor (genetita.pdf)

Madres

La madre, en el contexto biolégico es aquel ser vivo de sexo femenino que
ha tenido descendencia directa. El enlace maternal describe los sentimientos
gue una madre tiene por sus hijos. En el caso de los mamiferos como el ser
humano, la madre gesta a su hijo (primeramente llamado embrién y luego
feto) en la matriz hasta que el feto esté suficientemente desarrollado para

nacer.

El Afrontamiento: Es cualquier actividad que el individuo puede poner en
marcha, tanto de tipo cognitivo como de tipo conductual, con el fin de

enfrentarse a una determinada situacion.
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El apoyo Familiar y social: constituye el conjunto de recursos de diversa
naturaleza con los que pueden contar las familias en la vida cotidiana y
especialmente ante determinadas situaciones. Se distingue entre el tipo de
apoyo emocional instrumental, material o tangible, informativo y espiritual

muy necesarios para afrontar las exigencias de la vida.

Habilidades sociales: El concepto de habilidades sociales esta definido por
distintos autores, dentro de los cuales podemos distinguir las citadas en
(Tortosa y Arandiga,1996:29, 30) que se presentan a continuacion: Kelly
(1987) son aquellas conductas aprendidas que ponen en juego las personas
en situaciones interpersonales para obtener o mantener reforzamiento del
ambiente. Gil (1993) ofrece una amplisima y aclaratoria definicidn, sintesis de
definiciones dadas por diversos autores: “las habilidades sociales son
conductas que se manifiestan en situaciones interpersonales; estas
conductas son aprendidas, y por tanto pueden ser ensefiadas. Estas
conductas se orientan a la obtencién de distintos tipos de reforzamiento,
tanto del ambiente (consecucién de objetos materiales o refuerzos sociales)

como autorefuerzos.”

Integracion Social : La integracion es la consecuencia del principio de
normalizacion, es decir, el derecho de las personas con discapacidad a
participar en todos los ambitos de la sociedad recibiendo el apoyo que
necesitan en el marco de las estructuras comunes de educacion, salud,
empleo, ocio y cultura, y servicios sociales, reconociéndoles los mismos
derechos que el resto de la poblacién. Fuente: Grupo Latinoamericano de
Rehabilitacion Profesional, (FONADIS Glosario)
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2.4.- HIPOTESIS DE LA INVESTIGACION

2.4.1.- Hipotesis General

v' H2.- El afrontamiento y apoyo de los padres a nifios con sindrome
de Down de la institucién educativa Katuwira —lllimo Pimentel-

2016, es de nivel alto

v' H’.- El afrontamiento y apoyo de los padres a nifios con sindrome
de Down de la institucién educativa Katuwira —lllimo Pimentel-

2016, es de nivel bajo

2.4.2.- Hipotesis especificas

v' H? Existen dificultades de afrontamiento y apoyo de los padres a
nifios con sindrome de Down de la institucién educativa Katuwira —
[llimo Pimentel-2016

v" H’ No existen dificultades de afrontamiento y apoyo de los padres a
nifios con sindrome de Down de la institucion educativa Katuwira —
llimo Pimentel-2016

2.5.- VARIABLES:
2.5.1 Definicién conceptual de las variables:

Variable independiente:
Afrontamiento de los padres con nifios con sindrome de DOWN
Variable dependiente

Apoyo de los padres con nifios con sindrome de DOWN
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2.5.3.- Operacionalizacién de las Variables

VARIABLE DIMENSIONES INDICADORES
Contar sus inquietudes a profesionales
» BuUsqueda de apoyo
VARIABLE social Hablar con amigos o parientes para ser

INDEPENDIENTE

Afrontamiento de
los padres con
nifios con sindrome
de DOWN

VARIABLE
DEPENDIENTE :

Apoyo hacia los nifios
con sindrome de
Down

» Reevaluacién positiva

> Focalizado

en la

solucién del problema

» Expresion
abierta

> Evitacion

Familiares

Sociales

emocional

tranquilizado

Pedir orientacion sobre el mejor camino
a seqguir

Ver los aspectos positivos de la
situacion

Pensar que el problema pudo haber
sido peor

Analizar las causas del problema
Establecer un plan de accién

Hablar con las personas implicadas
Descargar el mal humor con los demas
Comportarse hostilmente

Concentrarse en otras cosas
» Realizan actividades con ellos
» Forman parte de sus actividades
» No cuenta con la aceptacion
familiar
» No cuenta con el apoyo familiar

Vinculo social
» La gente no aceptay se
desinteresa por ellos
» No hay inclusion
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CAPITULO Ill: METODOLOGIA

3.1.- TIPO Y NIVEL DE INVESTIGACION
Es de tipo cuantitativo:

Se refiere a cantidades, es decir los resultados seran expresados

numéricamente.

Es de nivel descriptivo:

Porque va describir una situacion y/o un hecho del pre-escolar.

Es de corte Transversal: Se evallan grupos consecutivos, estudia

La variable en un determinado periodo de tiempo, haciendo un corte en el

tiempo.
3.2.- DESCRIPCION DEL AMBITO DE LA INVESTIGACION
e El presente estudio de investigacion se realizé en Peru, en la region de
Lambayeque Instituto florecer dedicado a las personas con sindrome de

Down. direccién cll.lira N°175Urb La Plata,Pimentel .teléfono (074) 20-
2885.
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3.3.- POBLACION Y MUESTRA

Poblacién: La region de Lambayeque cuenta con las siguientes

instituciones, las cuales cada una de ellas tiene de 25 a 40 nifios con

sindrome de Down

Instituto Florecer dedicado a las personas con sindrome de Down.
direccidn cll.lira N°175Urb La Plata —Pimentel .teléfono (074) 20-2885.
Asociacién nacional de comunidad distinguida de padres, familias,
adultos , jovenes y nifios discapacitados . calle Mateo Pumacahua 223
Pueblo Joven San Antonio .teléfonos: (074) 270453-631507.

Asociaciéon fraternal de personas con discapacidad “AYUDAME A
AYUDAR”. Direccién unidad vecinal 24 de marzo. Calle santa rosa N°
324 —Ferrenafe.

Centros especiales "Angel Mary Valero" y "Katuwira" que funcionan en
lllimo y Chiclayo, donde nifios y adultos que sufren de discapacidades
reciben atencién. Unas 90 personas entre bebés, nifios, jovenes, adultos
y de la tercera de edad que sufren de alguna discapacidad, reciben
atencion y todos los cuidados que necesitan en los centros especiales
"Angel Mary Valero" y "Katuwira" que funcionan en la ciudad de Chiclayo

y en el distrito de Illimo, region Lambayeque.
Muestra:

La muestra fue de manera no probabilistica, intencional teniendo en
cuenta las facilidades y accesibilidad se consider6 solamente al centro
especial KATUWIRA constituido por 39 padres de nifios y niflas con

sindrome de Down.

3.4.- TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

3.4.1.- Técnicas e instrumentos

La técnica utilizada fue:
La encuesta la cual estaba constituida por los datos generales del
padre o madre y por 25 preguntas que indagaban el

afrontamiento, apoyo y dficultades
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3.5.-

Instrumento:

En el presente estudio se utilizd la técnica de la encuesta y la
entrevista. Se utilizO un instrumento consistente en un
cuestionario de 25 preguntas, con el objetivo de reconocer el nivel
de afrontamiento y apoyo a los padres en nifios con habilidades
diferentes.

PROCEDIMIENTOS PARA LA RECOLECCION DE DATOS

Tener en claro el objetivo de la investigacion.

Tener en cuenta el tiempo disponible para efectuar la recoleccion.
Establecer las fuentes de informacion primarias, secundarias y terciarias.
Establecer las técnicas e instrumentos de recoleccion a utilizar
(observacion, entrevista y cuestionario)

Criterios de validez y confiabilidad de los instrumentos

Estadisticos de fiabilidad

Alfa de Cronbach N de elementos

,848 20
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CAPITULO IV: RESULTADOS

TABLA: 1

NIVEL DE AFRONTAMIENTO DE LOS PADRES CON NINOS CON
SINDROME DE DOWN

NIVEL N° %
Alto 23 59
Medio 14 36
Bajo 02 3)
TOTAL 39 100%

Interpretacion: Del 100% de padres de nifios con sindrome de Down el
59% tiene un alto nivel de afrontamiento, esto significa que los padres
suelen pedir orientacion sobre el mejor camino a seguir, y ver los aspectos
positivos de la situacion. El 36% presenta un nivel medio es decir
consideran que el problema pudo haber sido peor y el 5.% es bajo evitando

y rechazando la situacion.
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GRAFICO: 1

NIVEL DE AFRONTAMIENTO DE LOS PADRES CON NINOS CON
SINDROME DE DOWN

e %
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TABLA: 2

DIFICULTADES DE AFRONTAMIENTO DE LOS PADRES DE NINOS
CON SINDROME DE DOWN

Dificultades N° %
e¢No lo ven como un

problema se adaptaron 28 72
e No entender la

enfermedad 9 23
e Evitar porque no hay

apoyo de la sociedad 02 3
Total 39 100%

Interpretacion: ElI 72 % refiere que no tienen dificultades esto significa que los
padres obtuvieron la orientaciébn sobre el mejor camino a seguir, existe
adaptabilidad y el amor son los aspectos positivos de la situacion. ElI 23%
presenta un nivel medio, teniendo dificultades al no entender el
comportamiento producto de su enfermedad de su hijo aunque terminan
diciendo que el problema pudo haber sido peor y persiste el 5% con un nivel

de afrontamiento bajo evitando y rechazando la situacion.
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GRAFICO: 2

DIFICULTADES DE AFRONTAMIENTO DE LOS PADRES DE NINOS
CON SINDROME DE DOWN
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TABLA: 3

NIVEL DE APOYO DE LOS PADRES A NINOS CON
SINDROME DE DOWN

NIVEL N° %
Alto 30 7
Medio 9 23
Bajo -- .
TOTAL 39 100%

Interpretacion: El 77 %(30) tiene un alto nivel de apoyo, esto significa que los
padres forman parte de sus actividades en fomento de su independencia. El
23%(9) presenta un nivel medio, porque a veces no entiende el
comportamiento de su hijo, tienen que trabajar y porque gente no acepta y se
desinteresa por ellos
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GRAFICO: 3

NIVEL DE APOYO DE LOS PADRES A NINOS CON
SINDROME DE DOWN
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TABLA: 4

DIFICULTADES DE APOYO DE LOS PADRES A NINOS CON
SINDROME DE DOWN

Dificultades N° %
¢ No tienen dificultad, se 29 4
adaptaron
> No cuenta con apoyo
familiar 10 26

¢ No hay inclusion ni
centros de atencion
especializada cerca

Total 39 100%

Interpretacion: El 74 % refiere que no tienen dificultades y se adaptaron esto
significa que los padres recibieron la orientacién necesaria, el amor y apoyo
familiar son los aspectos positivos de la situacion. El 26% presenta un nivel
medio, teniendo dificultades al no saber qué hacer ante el comportamiento de
su hijo, la falta de apoyo de familiares y sobre todo no tener centros de

atencién especializada o Institucién educativa que consideren la inclusién
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GRAFICO: 4

DIFICULTADES DE APOYO DE LOS PADRES A NINOS CON
SINDROME DE DOWN

120

100

80

60

40

20

No tienen

dificultad se No cuenta con
adaptaron apoyo familiar ni especializados
centros

especializados

72



DISCUSION DE RESULTADOS

El Sindrome de Down es una de las anomalias congénitas de nacimiento mas
comunes que afecta a todas las razas y niveles econdmicos por igual, estas
personas pueden tener limitaciones funcionales y/o cognitivas a la hora de
tomar decisiones complejas, por lo que necesitardn apoyos externos.
Evidentemente, las familias tienen un papel central en la provision de dichos
apoyos pero, por su parte, requieren de cierta ayuda que les permita cumplir
con sus funciones y roles de padres. Ademas las estrategias de afrontamiento
gue realizan los padres puedan producir apoyo y ofrecer oportunidades para el
desarrollo de las capacidades de sus hijos(as).Teniendo en cuenta este
sustento y segun los resultado del estudio se puede decir que existe un nivel de
afrontamiento favorable ya que del 100% de padres de nifios con sindrome de
Down el 59% tiene un alto nivel de afrontamiento, esto significa que los padres
suelen pedir orientacion sobre el mejor camino a seguir, y ver los aspectos
positivos de la situaciéon. ElI 36% presenta un nivel medio es decir consideran
gue el problema pudo haber sido peor y el 5% es bajo evitando y rechazando la
situacion. El impacto que supone la aparicion de una enfermedad en una
familia se ha relacionado con diversas variables, entre ellas la carga familiar de
los cuidadores principales de personas dependientes, generando un impacto
fisico, emocional y material que sufren las personas que tienen un familiar con
alguna discapacidad, como consecuencia de dar cuidados Respecto a las
dificultades se encuentra que el 72 % refiere que no tienen dificultades esto
significa que los padres obtuvieron la orientacién sobre el mejor camino a
seguir, existe adaptabilidad y el amor son los aspectos positivos de la situacion.
Asimismo el mayor porcentaje refiere que tiene un alto nivel de apoyo, esto
significa que los padres suelen realizar actividades con ellos y forman parte de
sus actividades en fomento de su independencia. El 23%(9) presenta un nivel
medio, porque a veces no entiende el comportamiento de su hijo, tienen que

trabajar y porgue gente no acepta y se desinteresa por ellos
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CONCLUSIONES

v' El afrontamiento de los padres de nifios con sindrome de Down es en
el 59% de nivel alto, significando que los padres suelen pedir
orientacion y ver los aspectos positivos de la situacion. El 36%
presenta un nivel medio es decir consideran que el problema pudo

haber sido peor y el 5% es bajo evitando y rechazando la situacion.

v Del 100% de la muestra de padres de nifios con sindrome de Down el
72 % refiere que no tienen dificultades de afrontamiento, significa que
existe adaptabilidad y el amor son los aspectos positivos de la
situacion. El 23% presenta un nivel medio, entendiéndose que aun
tiene dificultades de afrontamiento al no entender la enfermedad de su

hijo.

v Respecto al nivel de apoyo de los padres a nifios con sindrome de
Down, se encuentra que el 77 %(30) tiene un alto nivel de apoyo,
significa que los padres realizar actividades con ellos.El 23%(9)
presenta un nivel medio, porque a no entiende el comportamiento de

su hijo, los observa sin entender su situacion.

v El porcentaje mas alto de padres, refiere que no tienen dificultades en
el apoyo porgue recibieron la orientacién necesaria, el amor y apoyo
familiar. El 26% presenta un nivel medio, teniendo dificultades al no
contar con el apoyo de familiares y sobre todo no tener centros de
atencion especializada o Institucidbn educativa que consideren la

inclusiéon
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RECOMENDACIONES

Crear un programa especifico de apoyo y asesoria a los padres de
nifos con sindrome de Down y puedan con ello apoyar mas a sus nifios
y ellos se puedan relacionar de forma eficiente, paso fundamental que
les permitira su integracion a la sociedad en todas sus esferas.

Destinar recursos para la actualizacion periddica de conocimientos en
los educadores diferenciales a través de jornadas de perfeccionamiento
docente, con el objeto de incrementar la calidad de la educacion
especial.

Para los padres y familias, se plantea realizar talleres informativos,
trabajando temas de interés basados en sus necesidades, los que
estardn a cargo de trabajador social y psicologo, con el fin de acercar y
comprometer a las familias con el colegio y el proceso educativo de sus
hijos/as.

Dentro del area de recreacién, se propone crear un programa de
actividades extra programéticas, incluyendo baile, teatro y mimos entre
otros, con las cuales podran desarrollar nuevas formas de expresarse y

reforzar sus habilidades sociales.

75



REFERENCIAS DE INFORMACION

1. Revista espafiola de pediatria, clinica e investigacion, volumen 68, 2012.
[Visitado el 11 de Abrii del 2016]. Disponible en <
http://www.sindromedown.net/adjuntos/cEnlacesDescargas/793 1 revista
pdf

2. Asnimo. Perfil social del sindrome de down. . [Visitado el 11 de agosto del
2016]. Disponible en <http://asnimo.com/?page_id=416>.

3. Guevara Niebla, G. (2001). Familia-Escuela: un puente indispensable.
[Visitado el 18 de agosto del 2016]. Disponible en <
serpiente.dgsca.unam.mx/2001/1996/ene96/05.gif>

4. Heiman y Berger, 2008; Sindrome de Down. [Visitado el 10 de agosto del
2014].

5. Molina S., Psicopedagogia del Nifio con Sindrome de Down, Espafia
2010. Visitado el 30 de agosto del 2016]. Disponible en <
www.redalyc.org/pdf/274/27417119.pdf>

6. Lépez M.M. Aprendiendo a conocer a las personas con Sindrome de
Down.2010.visitado el 15/05/16.Disponible en<
html.rincondelvago.com/integracion-de-un-nino-sindrome-de-down.htm|>

7. BUCKLEY M. EL DESARROLLO DE LOS BEBES CON SINDROME DE
DOWN.2008. . [visitado el 15/05/16]. Disponible en<
www.down21.org/revista/2008/noviembre/articulo.htm

8. BURAGLIA DE ESCALLON |I. Sindrome de Down. visitado el
04/06/16.Disponibleen<www.pasoapaso.com.ve/index.php/temas/discapa
cidad/genetical/item/1261-

9. Fernandez L.Cémo analizar datos cualitativos. Octubre, 2006 [Visitado el
15 de 6 del 2016]. Disponible en < www.ub.edu/ice/recerca/pdf/ficha7-
cast.pdf>

10. Sindrome de Down: Hacia un futuro mejor: Guia para padres. 2" edicion.
Barcelona: Masson S.A. Santander: Fundacién Sindrome de Down de
Cantabria. Pueschel, S.M. (2002).pg 658 -725

11. Basile, Hector. Retraso mental y genética Sindrome de Down. Alcmeon,
Revista Argentina de Clinica Neuropsiquiatrica, Afio XVII, Vol. 15, N°

1,septiembre de 2008, pags. 9 a 23.

76


http://www.sindromedown.net/adjuntos/cEnlacesDescargas/793_1_revista.pdf
http://www.sindromedown.net/adjuntos/cEnlacesDescargas/793_1_revista.pdf
http://serpiente.dgsca.unam.mx/2001/1996/ene96/05.gif
http://www.redalyc.org/pdf/274/27417119.pdf
http://html.rincondelvago.com/integracion-de-un-nino-sindrome-de-down.html
http://www.down21.org/revista/2008/noviembre/articulo.htm
http://www.ub.edu/ice/recerca/pdf/ficha7-cast.pdf
http://www.ub.edu/ice/recerca/pdf/ficha7-cast.pdf

12.Hook EG. Epidemiology of Down syndrome. En: PueschelSM, Rynders
JE. Down Syndrome. Advances in Biomedicine and the behavioral
sciences. Cambridge: Ware Press (pub.) 1982; pag.11.

13.Huether CA, Martin RL, Stoppelman SM, et al. Sex ratios in fetuses and
liveborn infants with autosomal aneuploidy. Am J Med Genet 1996;
63(3):492-500.

14.Cooley WC, Graham JM. Down syndrome: An update and review for the
primary physician. ClinPediatr 1991; 30:233.

15.Morris JK, Wald NJ, Watt HC. Fetal loss in Down syndrome pregnancies.
PrenatDiagn 1999; (2):142-5.

16.Kaminker, Patricia; Armando, R. Sindrome de Down.Primera parte:
enfoque clinico-genético. Arch Argent Pediatr 2008; 106(3):249-259

17.Freemam SB, Taft LF, KJ Dooley, K. Allran, SL Sherman, HassoldTJ, MJ
Khoury, Saker estudio poblacional basado en marcos alemanes de los
defectos congénitos del corazon en el sindrome de Down. Am J
MedGenet 1998; 80 (3): 213-7.

18.Murdoch JC, Rodger JC, SS Rao, Fletcher CD, Dunnigan MG. EIl
sindrome de Down: un modelo de ateroma-libre? Br Med J 1977; 2: 226-8

19.Buchin PJ, JS Levy, JN Linger la escuela. Sindrome de Down vy el tracto
gastrointestinal. J ClinGastroenterol 1986 abril, 8 (2): 111-4.

20.Josep M. Corretger et al (2005). Sindrome de Down: Aspectos médicos
actuales. Ed. Masson, para la Fundacion Catalana del Sindrome de
Down. ISBN 84-458-1504-0

21.Hall,J. Clinicas Pediatricas de Norteamerica. Ed. Interamericana. McGraw
— México. 1992.

22.Selikowitz,M. Sindrome de Down: factores. Oxford University Press —
Oxford New York Tokyo. 1990.

23.Cooley, WC. Respuesta a las consecuencias en el desarrollo de
enfermedades genéticas: la importancia de los pediatras de atencién
primaria. American Journal Medical Genetics. Seminars in Medical
Genetics 1999 (89): 75 — 80.

24.Quiroga,M.1992. Sindrome Down. Universidad Peruana Cayetano

Heredia, Perd.

77



25.Paz, J. Orioli, IM: Sobrevivencia de los nifios con Sindrome de Down en
Sudamérica. 1998. American Journal of Medical Genetics 79:108 — 111

Gallardo, Bertha. El Sindrome de Down: reto para el pediatra de hoy.
Paediatrico. Vol.3, N 2, Mayo - Agosto del 2000

78



ANEXOS



MATRIZ DE CONSISTENCIA

NOMBRE: Sarita Rivadeneira Montalvo

PROBLEMA DE INVESTIGACION:
¢ Cual es el nivel de afrontamiento y apoyo de los padres a nifios con
sindrome de Down de la institucién educativa Katuwira —lllimo Pimentel-
20167

OBJETIVO DE ESTUDIO:
Determinar el nivel de afrontamiento y apoyo de los padres a nifios con sindrome de
Down de la institucion educativa Katuwira —lllimo Pimentel-2016

OBJETIVO 1

U Reconocer el
nivel de afrontamiento
de los padres con nifios
con sindrome de Down
de la institucion
educativa Katuwira -
lllimo Pimentel-2016

OBJETIVO 2

\

Identific
ar las
dificultades de
afrontamiento
de los padres
con niflos con
sindrome de
Down de Ila
institucion
educativa
Katuwira —lllimo
Pimentel-2016

OBJETIVO 3

\

Reconoce
r el nivel de apoyo
de los padres a

nifnos con
sindrome de
Down de la
institucion
educativa
Katuwira —lllimo

Pimentel-2016

OBJETIVO 4

Identificar las
dificultades de
apoyo de los

padres a nifios
con sindrome de
de la

—lllimo

Pimentel-2016

v/ H2.- El afrontamiento y apoyo de los padres a nifios con sindrome de Down de la
institucion educativa Katuwira —lllimo Pimentel-2016, es de nivel medio

v' H'.- El afrontamiento y apoyo de los padres a nifios con sindrome de Down de la
institucion educativa Katuwira —lllimo Pimentel-2016, es de nivel bajo

DISENO /
TRAYECTORIA DE
INVESTIGACION
Cuantitativo
Descriptivo

No Probabilistico

TECNICA DE RECOLECCION DE DATOS

Observacion
Encuesta

INSTRUMENTO
DE
RECOLECCION
DE DATOS

Cuestionario
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w UNIVERSIDAD
% ALAS PERUANAS

NIVEL DE AFRONTAMIENTO Y APOYO DE LOS PADRES A LOS NINOS CON SINDROME

DE DOWN

Instrucciones: En el presente cuestionario encontrard una serie de preguntas, las
cuales tienen cinco alternativas, debera marcar solamente una de ellas.

INFORMACION GENERAL:

-Sexo: ------- Edad: ----- Ocupacion: --------------- Grado de Instruccién:

Fecha:

Para las alternativas:

Alto (Siempre: 1, Casi siempre: 2)
Medio(A Veces: 3, Rara vez 4),
Bajo (Nunca: 5)

afrontamiento de los padres con niflos con

sindrome de DOWN
1. ¢Tiene buena relacién con su hijo?

2. ¢Demuestra su afecto a su nifio (a) con sindrome de
Down?

3. éNo existié un rechazo hacia su hijo por su condicién
al momento del nacimiento

4. ¢no Influye en forma negativamente al matrimonio
la presencia de un nifio con el sindrome de Down?

5. éLe dedica tiempo a su hijo sobre alguna dificultad
que presente?

6. ¢Analiza las dificultades para poder hacerle frente?

7. étrata de no descarga su mal humor con los demas?

8. éPide consejo a algin pariente o amigo para
afrontar mejor la situacion ?

9. ¢piensa que la condicion de su hijo no es un castigo
de DIOS?

10. ¢Acude a un profesional para que le enseiie sobre
los cuidados de su hijo?

11. é{Cree tener la orientacion adecuada para cualquier
situacion con su hijo?

12. ¢Establece una secuencia de cuidados para su hijo?

13. ¢Existe una sobreproteccion para su hijo?

14. ¢{Gasta mas de lo debido por la condiciéon de su hijo?
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15. éevita aislarse con su hijo?

16. Dificultades:

Cree que aislandose en su trabajo o en otra actividad se
olvidara de la situacion de su hijo?

¢éTiene dificultad de afrontar la situacidon de su hijo( Por
vergiienza) ?

¢éTiene dificultad de afrontar la situacidon de su hijo(a) (
Porque no tiene apoyo de su familiar) ?

¢éTiene dificultad de afrontar la situacidn de su hijo(a)(
Porque no lo entiende y no sabe cdmo actuar frente a él) ?

APOYO
17.Le brinda apoyo mediante buena relacion con su hijo
18.Le demuestra afecto mediante la escucha y abrazos
a su nifo (a) con sindrome de Down
19.Le demuestra su afecto, mediante un abrazo y pasear
con él
20.¢Le demuestra afecto al salir con él sin incomodarse?
21.¢Le tiene paciencia para ensefiarle y potenciar sus
habilidades a su hijo?
DIFICULTADES
22. Si, porque a la gente le llama la atencién
23. Si, porque no tengo apoyo de la familia
24.¢Siente que su hijo es aceptado por su familia?
25.No sé como cuidarlo
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