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INTROCCION

Nueslra sociedad esla Hena de premisas que apuntan hacia la maneri
de como debe ser una persona para ser aceplada por Jos  demas,
Caracleristicas y desbrezas lales como la inleligencia, la compelilividad, la
busqueda del conforl personal, ele. se han bransformado en reglas para lodos
nosolros. la peysona que ne sigue eslas paulas es manlemda al margen y
relegada; cllo provoce que ésla se une en senlimentos negalivos v se sienla

diferente y rechazada,

Sumadoe a esa serie de condiciones de la personalidad, eslia lo que se
Hama el aspecle exlerno o fisico; el cual ayuda sebremancra a quien quiere
oblencr y/o lograr cualquier cosa.  Como es ¢l caso anlerior, la persona
menos provisla Nsicamenle, segin los canones de belleza social, se ve

jgnalmente al margen y se sienle rechazada,

Seglin lo expueslo, en ol caso de aguellas personas, con Sindrome de
Down la siluaciéon es atn mas adversa y complicada, ya que no poscen ni la
condiciones de personalidad, ni psicologicas, m fisicas para ser parle de
nueslra sociedad.  Adn mis, suclen ser desestimadas y/o rechazadas por su

apariencia y por su condicion menlal,

somos frulo de nuestra sociedad, que esta lena de normas y milos, Tos
cuales respelamos y adoplamos desde que nacemos. Al arecer y madurar las
personas deben asumir cada ves mayores roles y por ende, mas funciones de
vida. La mjer y ¢ hombre deben ser espeses y Tuego padres, y en base a Ja

vida en comun deben recibir y formar a sus hijos, cuidarlos, educarlos, cle.

Ixislen numerosos "rilos sociales” respeclo al nacimiento de un hijo,
la espera, la nolicia a los familiares y amigos, los cuidados previos, cle., son

parle importante y csencial de esla Tase, pueslo que se lrala de la venida de
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un nuevo ser, que en s “perpeluard” la vida de sus padres. Fsle se convierle

en la ilusion de vida y Telicidad para sus padres.

los padres comienzan @ crear y conformar diversas  capeclalivis
respeclo a como serd su hijo y que es lo que hard al erecer y desurrollirse,

Negando inclusive @ pensar en la profesion que sepuird, ele,

Bl problema  comienza  cuando ¢l mife nace y o presenla una
discapacidad, que a veces se desconoce y olras no. B nacimienbo de un hijo
con Sindrome de Don es un hecho Lremendo para sus padres. Shock del que
cuesla reponerse y al que se dificulla acostmobrarse, o sea, aceplar y
adaplarse. Las explicaciones médico - genélicas, suelen no ser suficientes, no
ser arcidas y cslos padres se sumergen en un munde de anguslia, anhelos

rolos, dolor, pregunlas y Lemor,

Nueslra mvesligacion se enmarca on el ambito que procede ol shock
micial, Tuego del macimienlo del mine.  la idea es averguar que pasa desde

ese momenlo.

I universo de menores con Sindrome de Down que aliende Ta Cruz Roja
Chilena con su Mrograma de Bstinulacion Temprana se adecuan perfeclamenle
a nuestras inlerrogantes, pues lodos son hijos de 0 @ & afos de edad, cuyos

padies eslan viviendo y/o saliendo recientemente de eslos primeros npuaclos,

De alli, que nes cmbarcamos en la dificl] larea de enlrar y conocer ¢l
mundo de los senlinienlos, pensamienlos y aceiones de los padres que viven

personalmente esla experiencia de Lener un hijo con Sindrome de Down,

Inlerrogantes lales como: ésaben To que es ¢ implica ¢l Sindrome de
Down? Laceplan a sus hijos? (cumplen con su palernidad como o hayian con
un hijo normal? équé ocurre con ¢l mancjo y bralo hacia sus hijos? dqué pasa
con Ja familia cercana y exlendida? &y lus amislades? iy la sociedad? éeslo

afecla a los padres en su relacion conyugal? Lqué procesos viven?
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Voluntariado(1)
Auxiliar

Auxiliar de Aseo.

Maleriales

Infracstruclura del local: creada especialmenle  pira
curnplir con normas al respeclo, Consla de un recibidor
amplio, con buena iluminacion, una oficing de la
Adminislracién  con  mobiliario  adecuado, un  bafio
acondicionado para los menores que asislen y adullos.
Un jardin inlerior pequeiio y cualro salas implemenladas

con moebiliario y maleriales adecuados:

Mobiliario;
Mesas pequeas
sillag pequedias
slunles
repisus
Cspejos
pancles informalivos
pisos pequehos
sillas prandes
mesones con compartimientos
percheros
camillas
colchonelus
cojines (diversos Lamafios y formas)
radio cagselle
Javarnanos (1)
eslufas

lachos de Lasura
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A través, de un Proyeclo elaborado por los profesionales Fducadores
Diferenciales  del  Programa  se organizo  la  adguisicion  de 2
compuladores con sus respeclivos Programas Bducacionales Bspeciales,
se implernenlo una nueva sala con mobiliario y condiciones fisico-
espaciales apropiadas.  Desde enlonees los alummos del nivel mayor
tienen clases de compulacion acordes a sus polencialidides, éslas son

personalizadas y los diclan los misinos profesionales.






pepanog v A erpraef ey od soprydooe £ soprinb
Jg uepand onb oplqo [ ued COIE [P PPIA B BP0 FJURIND UOIIR[NAINSD
rpoop eeepodar v aopudaduwd opudignp odad ‘seanmoddid sese] urey
a8 anb us uos rna ey ol sop v oarydoor v osopepnde vaed opadp £ ouos

'godprd SO[ 110 ORI [O OLILSIIIN 8 RUROL[ [op voedlde v w

"soprjnsa.L sodoloun
wWuange o8 euradur) ruo) w anbide 98 uoweMUIS Msd anb epipaul

R ud anb opeqoadiod vy o8 anb ef sogr ¢ B () dp SOUNT UDQIDL Ag

'SOPRIRL) SOUIL SOUWISIHL SO[ dp soAped $0[ 9p $9ARL) B OSN[IUI
D OSSN 0 SROMUIRD 'Sa|Rdsor dp SoprALDp todRnmeg ey Pp o sadedn|

SOPUDJIP £ $DIRID0S SOTRLISD SOYULSIP DY SO URE|| erIRddo.] 9189 ¥

Pepanos v soprapddd sojanady)
Jopod rdnd SRLISHIDI SOPRPI[IYRL SB[ JR{[OJITSIP 0] 1od £ uao( wod SOy
$O] ap oAl [RDIed onuow [ Jepndsop gy oalplqo oknd ugRInpd
ap opako.d un ap aonejuamadar e v saaped £ sajeuosajodd oprLRIUN[oA

[P $9ARJY B CSOZMNJS  SNS  RO(Op  PURGOL[ (D D)UIUIRNOY

SR I] SLOpRInp)|
So[puoLdfo.Ld SR Op UORBINULLD B[ LD "0d(@0[0nay £ 0arsnatiary soonsoueg)
Op svoan grp oo 0108 orded gond  oyjowieL Pp o oseae £ RInLaeD

(D) DSOPURILIDINGY £ OPURUODNOAD OPL BRI RUMAFO.L| [ 890107 DPSD)
F : : {

‘pepnrdrdsIp
(0 S0l pand 0Jon] 9 $HULJ IS RURAAWD ], TOMRNIINSY O L)) Ul O10d
DJIOULRLY 0FuUpoy ] odopanay [ A ededsy paury ) epstpuay [P ood
SOPRIOSISE (VNN SO saudmiy(] op sodiuty £ saape ap ugwp vy A
SOPUOY 8P| RIDUOPLAO.L] Bloy Z0ay v op earjer (od gpgl td orjded umo(

Op droJdpirg won soi eand euraduiy upemuinsy op ruredoad |y

oL



gapeprenuyod £ SOuDIPUed SN Uras NG ' |RIDOS OULD [RNPIAIPUIT
O10R) LRI BUIL DY O[[OJIBSIP (@ SO SO[ B a0ipuod ap v s ‘edmnur
PRI Bl [P0 O J0  CO0U0D ofeqer) op SPUDJSY 103 UdU0REREPL 38 anb
SO.R[NFUIS WA OPURLPISIOD (PRPIINUID "oleqr.r) "Bandg) RI[Rf) SRy
sodnd o woperadNUr ns eaed £ nonezieaddoine 08 ward sopeymeded
op ugy e osed Pposoyun SO op prpie ep rard sopemsod SO[ URLPISUOD
HOLMINPD Op PR 2 1D SOArPIqo so[ 0799dsP 5180 1) 'SRUIDPY  O[[OLIRSI]
£ olezipuodde OOREIUNUKLD  PEPIRUOIOWD  J0OUr  oiqey  tondadtad
Bl U sauopemsop uedzoposd ag pepowdeosp el op esned e op .rjaed e

anb Jman aqop anb panuadL] tomronpy e o edouud oarplqo [y

LL



(9) seuosad seayo op ymuIRie} opiadap sape|UdUL
gajuamipp sop op alequondod oleq un ops ‘0urjsqo ou tojadwod
Jod dgarzipusdaput op wedeatn 80 odad OEIUL 18 AP JEpn v sopudde
apand {6) seSmadUI soUoRNYIS H)HE RIOEIEIL OU SHUHOIRI0 SRUdnuL
D seoimnuadxs sep Jaripoaode eted  peynogip  dudry  SOUODENS
sr( - opuadiiody aaduwts or {ojjupe vas DNDUNE) SHIOURJUT & $0}LU0D
ANUL 1OS SOVDICRIOZRS SNs prphuwd £ pepres 1d ounsyp  $o
apuade anb of 'seuosdod snayo sep onb apoumud[ sen odod adpud.ade
apand [EudnE DJUIMLIPP [ SIRULIOL SOPRIIPISTIOD SONPIAIPUL $O[ 10D
oprardued 0)adwontr 0 JoUNE S Jod PEUDRIRD 98 R0 B euostad

PUN Op BLIA [RJUDIL QPREUDP (ap  [RNDIU] O[[0LIRS(| |i]

(V)We op odry un euiureop wpond goLmsod pepy o 0)Ruedl
[0 D opnd pp OJRIIOWE [ ) C0ARIRGUE [ djuInp soponpo.d

SOMIDPLAR 0 SOpRpanLRE  Se[ anb  esruidls  douyue o

(§): (10 seanud $940700]) [LULOL O[j01Rsap N8 PPIAUL o (D)oK
Dp RIDUDED CHOISD] CSRUIKOY CHOLODMUIL od) [RAgamy HomUnsIp
roznpod onb 0prf mbend Bp RDULNISIOI JoS apan,[ (7)pujjorx

0D SEPRUIULEYDD O (e Sesnea gesuoap  oasod (| w[

(1) (odnad o i vaed peporde) [ploog
UOLIRAFI] D (SPO) SeAdOL B SRIDDLIAKD sesd Judjsier) £ roam)
RUN LRZLRD (R SPPIAIA SO X sel deipoaoide mand peporde)
DlRZIPUILY  (SOPRPIIGRIL D O[|0LIRSIP)  HOLNPER P 8033004d
SO[ Op SRUL 0 OUN LD SRIUDR] S0 e oprose ey o8 anb £ vpia op
sRIp soJond sof 1 v b dnb (opawod [ olng) Joujul [RoE
(RN OJ[0LIRSap [0 80 (J(])[PIUBN RO e

S TVLNAR VIONARERICL 1721
(VIDVAVISIA VWK SHAYATTYREINGTD

L












16

proceso; en que el avule o o espermalozoide conliene un cromoesoma

de mas o de menos a vivel del par 21, o sea, un par de cromosomas

del padre o madre no se separa. S hay un cromosoma de mis (24
ryr

cromosoimas en ves de 23) ¢ avule fecundado conlarid con A7

cromosomas.(19)

Inmedialamenle a la geslacion, se Torma ¢l "hueve fecundado”,
que ereee por un procese de division celular llamado Milosis, Primero
se divide en 2 cclulas idénlicas, luego en 4, en O, y asi sucesivainenle,
Cada ver que una celula se parle, los aromosomas lo hacen Lambicn,
creando cada uno una copia fiel de st mismo. Cada par de cromosomas
se designa con un Namero que va del 1 al 22; ¢ par 23 corresponde
a los cromoesumas sexuales, XX en la mujer y XY en el hombre, los que

delerminaran si ¢l nueve ser serd mujer u hombre.(14)

Bl procese anlerior ocurre con menor frecucneia; de alli que
Jos signos del proceso meiolico se dan mas comunmenle que los del
mildsico; por cse se donoming al S como TRISOMIA 21, 1 cual produce
las caruclerislicas fisicas y menlales meanificslas en los Lrisondmicos,
Si uma persona boviera lrisomia en olro par de cromosomaslendria

olro lipo de sindrome.(15)
4

1.2.2.3, VARIANTES CROMOSOMICAS QUEF PRODUCEN F1 SINDROME DE DOWN

1. TRISOMIA 21 1IHRE -

Bsla es la anomalia que se da con mayor frecuencia; enlre ¢l
90% al 90% de los cases. S¢ produce anles de la ferlilizacion o duranle

la primera division eclular,

(12)

(14) y (15) Un Manual Orienlador sobre ¢f Simdrome de Down, Bealriz lirmos y Cristing

Soublelle, Anexo, pags. 77, 10 y 81, Peliuén, 1994,
(13) Opus cil. (3) pag. 39.
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lo pequena de ¢sla y por la falla de Lono museular,
JAIOS, se ponen secos y con fisuras por efeclo del ane al lener

Ja boca mucho Uempe abierla, ya que Uenen problemas para

respirar,
DIENTES, salen lardiamente (de los 9 a los 20 meses; proceso
que  dura o veees hasle los 4 o 4 afos)presenlan

mallormuciones.

VOZ, gencralmente pulural y grave, aleclada por Ta hipolonia

muscular,

NARIZ, ©s pequenia y de puenle nasal aplanado; la mucosa es

gruesa y lMoye conslanlamente,

0dOS, Lienden @ una linca ascendenle (Msura palpebral oblicua);

se observan plicgues en la piel de los dngulos inlernos del ojo;
en el iris hay manchas de color dorade o blanquizeas Damadas
"manchas de Drushfickd". F estrabismo es muy lrecoenle,

debido a la miopia avanzada y a las manchas,

ORBJAS, generalmenle pequenas, @ veces prominenles,

CUELLO, @ menudo corlo y anche; plicgues un la nuca; el pelo

crece desde muy abajo.

CAIBIZA, es algo mas pequedia de o normnal; Ta parle poslerior

¢s menos prominente,

MANGS, pequeiias de dedos corlos, planas y blandas; presentan

anormalidades en log dedos mefique y pulgar y en las lincas,

FIES, son redondos, ¢l primer dedo esta separado de los olros;
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quichre de las expeclalivas que lienen los padres y demnis micibros del gropo

fumiliar respeclo al nuevo inlegrante.

los padres al lener un hijo buscan Urascender y proyeelarse a braveés
de ésle; al nacer un hijo con S0, se produce la desaparicion de los anhelos
y lit alegria; Jo cual en la mayoria de los casos provoca una alleracion en las
relaciones enbre los diferentes inlegrantes del sislema familiar; en cspecial los

padies,

Iisto suele ser causado por el desconocimienlo acerca de esla palologia;
unido a cllo se encuenbra la incomprension de la siluacion que vive la Tamilia
por parle de la gencralidad de la sociedad, que ve esta realidad Lolalmente
ajena a ella, Por lanle aclia, a veees, discriminando al grupo lamiliar que

liene un hijo con 5.0,

i nuestre pais Tue caleulado que en 19088 exislian no menos de
420,000 deficientes menlales de lodas las edades y condiciones; naciendo

220,000 cada afio como promedio; de éslos 2,700 padecen Sindrome de Down

(1 por cada 000).

Alendiendo a la esladistica sefialada, vemos que es de gran imporlancia
abordar como Servicio Social esla drea; ya que el aspeclo social se ha
marginado del problema en la mayoria de las insliluciones que se dedican o
silisfacer necesidades relalivas al lema. la Medicing y la Bducacion Diferencial
han cublerlo los aspeclos relacionados principalmenle  con conocer la
problemdlica y ayudar a los menores a habililarse y a desenvolverse e
inleracluar lo mejor posible cn la sociedad, o ser aulovalenles; segin lo
expuesto, se le ha abordado en el ambilo ndividual de preferencia, a lraves

de prograas que alienden al nifo con S.0).

Desde el macimienlo hasta los scis aboes de edad se evidencia un

proceso de desarrello muche mas acelerade que en cualquier clapa de la vida
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del individue; de alli que Jas nuevas Leorias evolulivas recomiendan que ol
proceso habililalorio del menor con S0, comicnce desde os primeros meses
de vida, pues co esle periodo el desarrollo de Ja inleligencia, la afeclividad y
lius relaciones sociales puede ser causal de una mejor adaplacién del individuo

al medio,

B Programa de Bstimulacion Temprana de la Cruz Roja cubre los
aspectos médico - educalivos del proceso de desarrollo del nino con 8.1, sin
embargo, reconoce la necesidad de involucrar a la familia en ¢l proceso con
¢l fin de dar una alencion inlegral, apoyando no séle al menor sine Lambicén
al nicleo fannliar, debido a que conforma el pilar fundamenlal para el mejor

desarrollo de eslos nifies con S.D.

Bsle subsislema ha sido poco beneliciado con programas realmenle
uliles que le ayuden a enfrentar de mejor forma esla problemilica, Fxisle
desconocimienlo y escasa socializacion al respeclo; lo cual desfavorece a los
padres que benen un hijo con S.D., con mayor razén en una soeciedad que
valora Ja inleleclualidad  y/o el aspeclo extarno de Jas personas, por sohre

los sentimientos, valores y olras caraclerislicas de ellas.

La Cruz Roja en su rograma de Fstimulacion Tanprana para Nifios con
Sindrome de Down, brinda alencion desde los 0 a O afios de edad del menor
aproximadamente, en las areas de educacion diferencial y fisica, de lenguaje
y de kinesiologia, como parle del lralamicento. No obslanle, visualizd la
necesidad de lrabajar con los padres, pues se denola Ja falla de apoyo que

muchas veeces presenlan, abarcando asi ¢l arca social inexislenle,

Islo molivo a que Servicio Social cousliluyera lal carencia como un
problema social, para ser abordado leenologicamente en miras de un cambio

posilive de la siluacion- problema descrila.
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.- los miembros de una lamilia ocupan diversas posiciones al inlerior de
csbia, encontrandose en constanle inlerdependencia, Un cambio en i posicion,
slalus, conducla o rol de un micmbro Neva a un cambio en la conducla de

olros micmbros.

2.- la familia cs una unidad que manlicne sus limiles con diversos grados de
rigides y permeabilidad en Ta definicion del munde famihar y extrafaniliar,
Ja composicién Tamiliar difiere de una cullura a olra, Sin embargo, se pueden
identificar cambios en esla composicion en diferenles momentos de su ciclo
de vida.

3.~ la failia es wna unidad que busea la adaplacidn y equilibrio con palrones
de inleracciéon que se vepilen una oy obra ven Paralclemenle o la
complenientacién de la parcja de conyuges,se desarollun en su inlerior olros

nticleos en forma de diadas y biadas.

4.~ la familia es una unidad que cumple larcas para responder a los
requerinientos de las insbiluciones exlernas que representan o la sociedad vy,

para salisflacer las necesidades y demandas de sus miembros,

2.0, BSTRUCTURA

Al referirnos a la familia como sislema consideramos que ¢sla se
subdivide en subsistemas que son § : conyugal, fralenal y parental, en

reciproca inleraceion.

la famihia es pues, un sislema con relacin a sus propios subsislemas,
pero un subsislema con relacion al sislema socielal, Hay fronleras inlra y
exbrafamiliares, cualquiera de las cuales puede s mas o menos rigida. Los
bres  subsislemas  intrafamiliares  fphean  diversidad  de 1oles y  de
identidades.(36)
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Un sislerna debe Lener una esbruclura Lanle para sobrevivir como para
cumplir sus melas y funciones. Como en lodos los sislemas sociales, Ja
esbruclura de Ja familia cs la organizacion de relaciones. Ista esbruclura de
relaciones en Ja familia puede conceplualizarse como los diversos subsislemas
familiares., Clerlamenle, un individuo es un subsislema de la Tamilia;

adicionalmenle, olros subsistemas son el conyugal, parenlal y fralernal,

Todo ¢slo implica que los limiles de los micmbros Tannliares

individuales y de Jos subsislemas lamiliares son de maxima significacion.(19)
i

2.4,  SUBSISTIMAS
2.04.1. CONYUGAL :

Bsta constituido por Lodo e conjunle de lransacciones enlre la
pareja. Fs el primer subsislema del sislerna familiar y se forma a
lraves de un proceso de negociaciones. La pareja negoaa en cuanlo @
valores, ideas, costumibres, Tormas de como deben Tuncionar, yu que
cada uno lrae de su fannha de origen preconeepeiones de como debe

ser una lamilia.

las larcas que debe loprar esle subsislerna conyugal son .

= Manlener su propio yo (individualidad de cada micmbro de la
pureja): La pareja que fanciona bien es aquells en que cada micmbro
es diferenle o independienle, en cuanlo lenen alpunos inlereses

diferenles.

lulimidad en la relacion de purcja :© Proceso largo y difial de

(37) Un enfoque de Desarrollo del Cielo dv Vida Fawiliar, Sonia Rhodes, Revista de Trabajo Social
N9, pag6, 1961,

(38) Sislémica Jdenlidades Familia y Terapia Jorge GissiRevida de Trabajo Social Nod7, pag23, 1985.
{(19) la Teorta de Sislema como Marco de Referencia para el Estudio de la Fawilia, Steven Preisler,
Revisto de trabajo Sovial No .
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conseguir. se consigue a lraves de un proceso de aperlura enlre los
miembros de la pareja sobre Ja base de la confianza en que cada uno
es capas de reconocer sus defeclos y virludes, comprenderlos y

aceplaros, de lo que nace una relacion mas profunda,
2.54.2. FRATERNG ;

Formado por ¢l conjunlo de bransaceiones ¢ mleracciones enlre
log hermanos, Fsle subsistema es la mslancia en que los hermanos
Lienen la posibilidad de ejercilar conduclas como la colaboracion,la
solidaridad, el anlagonisino, cle., donde Nevin a cabo las primeras
inleracciones con sus pares, por lanlo, este subsistena es un sislerna

de aprendizaje de conduclas,

Debe Lener limiles clares para cumplir sus objelivos; de alli que
los pudres ayudan a sus hijos no inlerfiriendo demasiado en sus
inleracciones para que los hijos Jogren ast su aulonomia en lorna

gradual.

2.0:4.3. PARENTAL

Conjunte de Lransacciones enlre padres ¢ hijos en la Tabor de
crianza y socializacion de los hijos por parle de los padres. s un
subsistema nmy dificll, pues los padres deben asumir roles diferentes

a los de la pareja, To que lo hace esencialmente confliclivo.

oe deben fijar limiles, normas, reglas que facililen ¢l ejercicio
de su rol como padres, favoreciendo, a lraves de ¢slo o desarrollo
adecuade de los hijos. Los padres en ¢l subsislema parenlal deben
esltablecer los limiles necesarios pura o funcionamicule fannliar,
siendo flexibles en la fijacion de eslos limiles cuando la siluacion lo

requierd.
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2.0.4.4. SUBSISTEMAS INFORMALLS

Se originan a parlir de las relaciones enbre Tos miiembros de la
familia, ya sea cnlre diadas o Wiadas, o Tuera del sislema Tannliar,
Cumplen funcienes imporlanles  y  represenlan  mecanismos  de
adaplucion frenle a siluaciones confliclivas y/o amenazanles que se

producen al interior de la familia,(10)

2.0, FUNCIONES :

Segtn las auloras del arliculo “Funciones y Disfunciones de la
Familia”, Tas Tunciones Tannliares se pueden clasificar en : Funciones
hacia e Individuo o Inlrinsecas y Yunciones hacia la Sociedad o

Iixlrinsecas.(41)

2.5.0.1 HACIA KL INDIVIDUG (7 INTRINSECAS

Se o oreheren al comjunlo  de Tunciones  socialmente
asignadas y que debe cumplir Ta familia para considerarla como
und  organmizacion sang que esta capacilada para acluar y
desarrollurse por i misma prescindiendo, casi en su lolalidad,

)

de apoyes Leenicos oxlernos a clla. oo osi, serd una unidad

inlegrada armonicamente a la sociedad en general.

a) Vinculacién inlima y permanenle colre los micibros del
grupo famibar

L relacion conlinug de una mujer y un hombre
consliluye la base de leda una unidad fammhiar, pero en cslas
unidades enlran también olras relaciones ; Ja de los padres con

los hijos y la de los hijos enlre si,
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2.0.0.2 TIACIA 1A SOCIEDAD ¢ EXTRINSECAS :

Se refieren al conjunlo de funciones para la perpeluidad
de la sociedad y la dinamnica que Ja familia hace con o enlorno
o medio ambienle, Se brala, por Lanlo, que las Tamilias adoplen
y asuman formas de comporlamiente social basadas en los
principios de solidaridad, parlicipacién, cooperacion y ayuda

mulua,

a) Reproduccion de los miembros del grupo familiar
Funcion relacionada con Jas polilicas de poblacién de un
pais, espeeialmente en lo referide al erecimiento demografico

y al desarrollo social.

la reposicion paulalina de los individuos de  una
sociedad, a lravés de la Tamilia, resulla vilal e indispensable
por cuanlo manlicne inlaclos los cuadros produclivos y de
consume de una delerminada sociedud. Con esle mecanismo,
por olra parle, se manbicnen Ja perpeluidad de los valores

cullurales, morales, religioses y polilices de un puehlo.

b) Colaboracian en ¢ mejoramiento de la calidad de vida propia
y ajena

Iis Ja responsabilidad que Uene cada Tamilia de manlener
habilos de higiene y salubridad que e aseguren una vida sang
lanlo fisica como menlal. La familia debe acalar Jas normas de
respelo a la vida en comunidad y colaborar en la preservacidn

de la cahdad de vida de los miembros de la sociedad,

¢) Relacion y ayuda a olras familias de su comunidad
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Se refiere basicamenle al espirilu de cooperacian que
debe Lener cada Tamilia con las olras cireundantes, de modo de
procurar una vida armonica enlre vecinos evilando siluaciones

de confliclo.

Significa lambién molivar y promover acciones comunes
solidarias en los momentos de necesidad, que conduzean a una

ayuda oporluna y eficas para quicn lo requicra.
d) Represenlacion de los hijos anle la sociedad :

los micmbros adullos de la propia familia son los que
deben asumir la representacion activa de los menores aule los
poderes publicos y anle la sociedad en general. Debido a que el
nifio, come lal, carcce de medios de expresion propios de sus
necesidades concrelas, no puede influir por si nismo en la

opimién pablica, m en las deasiones polilicas.

Cithe ademds, a cada Tamilia estruclurada, mleresar a su
propia comuimidad para que se fomenlen y desarrollen formas
de solucion social para lodos aquellos casos de menores que

carezean de una adecuada y real representacion social,

I'AMILIA'Y SINDROME DE DOWN

2.5.6.1. BFRCTOS EN LA FAMILIA

La familia s la instilucion fundamenlal de Ja sociedad.
lsla hace posible la educacion, la moral, ¢ progreso y lu
inlerrelacion social, La Tormacion del ser humano en lodos sus
esladios biopsicosociales se logra plenamente medianle la

cohesion del nucleo familiar,






2.0.6.2. BFECTOS N LA SOCIEDATY

B hombre es por naluraleza  social y  pregario.
Actualmente, la imleligencia es uno de los mas preciados dones
de la naluraleza desde el punle de visla de la sociedad; por
Lanlo, el lener un hijo con Sindrome de Down consliluye un

impacto allamenle lraumnalizanle para ¢ sislemie faniliar,(44)
16

I la mayoria de las culluras, los hijos son vislos como
una  prolonpacion de los padres; sioellos biunfan  eslan
argullosos, pero si son rechazados, lo ven como si cllos mismos
Jo Tueran; por lanlo, la aulocstima de ¢slos Wllimos se ve
seriamente afeclada por Ja presencia de un hijo deficienle

menlal,

la realidad que viven eslos padres les conlleva muchas
dificullades para relacionarse con amislades y parienles, ya que
se sieulen avergonzados de moslrar su siluacion en muchos
casos, Jo que se ve agravado cuando el déficil menlal del hijo

es Tnis acentuado.(44)

s de imperiosa necesidad que los individuos que
conformam la sociedad aceplen @ eslos mifos con sus
limilaciones  y con normahdad, y que colaboren & su

habililacion ¢ inlegracion social.(15)

20,60 PROCESO 5 ADAPTACION FAMILIAR FRENTE AL SINDROME
D DOWN

I nacimicenle de mifios con S origing una serie de

(42) ¥l Deficienie Menlal y su Insercion en la Familia Maria Crisling Silva Revisla de Trabajo

Social Ned4,
(43) Opus cit. (9).
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FTAPA D0 LA CULPA

s Damada Lambicn “Aceplacion de la realidad”. Fn esla
elapa, produclo del desconocimiento del problema,  surgen
senbimicilos de remordimiento y culpa, ya sca porque rechazan
0 nicgan a su hijo o porque se sienlen causanles del dafio que

ésle presenta,

Generalmente, la madre se sienle  responsable
cuestiona su acluar durante ¢l embarazo; a la ves que lambién

comenzaran ambos padres a enlparse muluamente.

Olro senlimienlo presenle en esla elapa es la verpuenza

frenle a sus relaciones soviales y Tamiliares, preocupandose

excesivamenle de la opinion de los demés. Sus acliludes hacia

¢l nifio seran de recharo o de sobreproleceion.
ITAPA DIY LA DEPRESION

Lo padres connenzan a hacerse wna serie de pregunlas,
Lales como: iPor qué a mi?, (lor qué nuesbio hijo ne es como
los demis? cle,

Aqui ya se ven enfirentados a la realidad y han perdido
las esperanzas, lo que los Heva a un eslado de depresion que se
manifiesta en la pérdida de antmo, melancolia, desinlerés por
Ja vida diaria, aislamicnlo, cle,

PAPA DS LA RABIA -

Mamada lambién "Bl Jogro del restablecimento” o "Il









.l_)('l

Ja deficiencia mental.

4. Trente al diggnostico médico, muestran incredulidad y
desconfianza; lo cueslionan e incian un recorride ¢n busca de
olras opiniones mas lavorables.

.- Enfrenlan esla realidad con mayor rebeldia y rabia.

6. Tienen una mayor dificullad de aceplar las Timilaciones de

sus  1njos.
7.~ Muestran gran preecupacion per los logros del nifo, por lo
que estan  cenlrados  en desarrollarle  al  maximo  sus

polencialidudes.

B~ Muesbean gran inlerés de conocer el grado de deficiencia

que presenlan.

9.~ Fxperimenlan senlinientos de culpa por el rechaze que

sienten o sinlicron por sus hijos,

10.- Tienen mayor dificullad para incorporarlo come un

miembro mis de Ja familia,

11.- Prolegen mucho su imagen,

12.- Presenlan gran dificullad en aceplar ayudy, la cual no

suclen solicilar,

18, les cs oy dificll abrirse en sus senlimienlos, pero lo

Jogran con ayuda profesional.

14.~ Muestran dificullad para locar el lema de la vida sexual.






6.~ Tienen una gran capacidad de acoger @ personds con

dificullades.

7.~ No demuestran preecupacion por los logros del mifio; salo
estan con la inquielud de no conlar con los medios cconomicos
para solucionar lus palologias agregadas,

.- No demuestran interes por conocer su grado de deficiencia,
9.~ No dan mueslras de experimenlar senlimienlo de culpa por
habierlo rechazado. Fue algo que sinlicron ¢n un comienzo y
que Tuege paso; no inleleclualizan sobre ello,

10 Incorporan al nifio @l grape Tamiliar sin ningung dificollad,

11.- Fslin aberlos a recibir ayuda, la que aceplan facilhnenle

y con mucho agradecimicnto.

12.~ Sen mis aulenlicos y csponlancos para expresar sus
senlimienlos, por lo que  no  necesilan  ayuda  para
exleriorizarlos, pero si paru claborarlos.

14~ Hablan en forma esponlines y nalural de su vida sexual,

14.~ Lag madres manifieslan cansancio por el Lrabajo que esle

hijo les significa, ya que ne cuenlan con ayuda,

D, s dan ningung mporlancia a e opinion de las
10.- No les dan ninguna imporlanc la opinion de lus

amislades,

16.- No prolegen su imnagen.



17.- la comunicacion de pareja es peneralmenle cscasa,

independiente del nacimienlo de un hijo deficilario.
10.- Hay una menor claboracion del pensamiento.
- bemejanzas enlre ambos eslralos se refieren

Al impaclo de Ta nolicia que golpea a lodos con respeclo o

Ja defliciencia menlal, pero en menor grado el esbralo bajo.

= Al Lemor al Tulure, que los lleva en igual forma a planificar

para dejar a los hijos ascpurados.,

~ Al machisine observado en ¢l desempenio de Jos roles, pero

mis marcadoe en el estralo bajo.

= A Jag repercusiones de dislinli indole en Ja Tamilia,

2.0.6.7 RELACION ENTRE FAMIIA Y SINDROME T DORN

Hasla ahora hemos delallado lodas las caraclerislicas
del Sindrome de Down (8.1.), de Ja familia y de lo que Jos une
en forma basica. Abora  nos proponcmos relacionar eslos
aspeclos, con el Tin de explicar le preblemalica a abordar en ol
Lranscurso de la invesligaaion y de las demas clapas del

Seminario,

Primeramente, @ bien delallamos Loda Ja esbruclura
familiar (subsislemas) debemos aclarar que para cfeclos del
estudio sdlo nos cenlraremos en ¢l subsisterna parenlal, dado
que nos mleresa conocer las implicancias del nacimiento de un

hijo con 8.1, a nivel cspecifico de la parcja, que como ya
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olros hijos, s son de corla edad  especialmente,  sufran
problemas adaplalives, de carencia de afectividad y problemas

conductuales por senlirse abandonados.

A nivel de la Tamillia exlendida, suele suceder que les
cuesla enlender y aceplar la siluacion, pere pasado un corlo
plaze son capaces de aceplar por enlero  al menor con S0,
Hepando a converlirse en una impertante fuente de apoyo para
los padres en lodos los aspeclos, las amislades sulren igul
reaceion que los anlerores, pero a veees no pueden superar la
situacion, per desconocimiento, por miles y tables sociales, que

Jos llevaria a alejarse de la Tamilia que presenta esle problema,

lir sociedad no estd preparada adn para aceplar a las
personas con SD., pueslo que exislen diversas creencias
negalivas acerca  del comporlumiento de éstas. Creencias lalsas
acerca de su sexualidad y conduela social por ejeniplo. No
obslanle, sepin delallamos anles, ¢l wio con 8.1, ¢s allamente
alecluoso, lo que hace que quien esle abierlo a conocerlo se
de cuenla de aquellas cualidades posilivas que posee o nivel
afeclivo, Asi mismo, micnlras menos es el deficil inteleclual ¢l
menor  podria consegulr wayores  logros  para su
desenvolvimienlo en la sociedad, El problema se agravaria al
ser el deficil imlelectual ynayor, ya que es poco lo que pueden
cllos conscguir, No obslanle, las caraclerislicas fisicas lipicas
de las personas  con NI, éslas no necesariamenle eslan
asociadas a la capacidad infeleclual de cllas, lo que sucle ser

engafiose, dado nuestra falla de conocimiento al respecto,

Fisicamenle, muchos nies con 8.0, nacen con problemas

cromceos que alentan en conlra de su sobrevivencia; ello hace
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ser inlegrado al proceso de dinamica familiar con ¢l fin de
salisfacer sus necesidades gregarias, Requiere que se e
Feconezed comoe una persona, un ser humano, un ciudadano y
que se Je exija y benelicie Lal comeo se haria con cualquier olro,

guardando lag proporciones claroe esla.

La Tamilia como sistema soctal no esld sola, por ende,

los  olros sislemas que inleractian con ella podran acoplarl

o rechazarla en su problemalica, segan lo descrilo. s necesario
entonces, que se ocupe de eslablecer reluciones solidias y
adecuadas para que esle wenor pueda acceder a su inlegracion

y aceplacion social.

FI sislerna conyugal sulriria una gran prucba, que serd
mejor levada si han conseguido cimentar posilivamente sus
bases; si logran establecer una buena comunicacién, podrian
enfrentar juntos y de mejor forma ol problema; de Jo conlrario
surgirian serios inconvenienles para la habililacion del hijo con

o.1).

Il cutplimienlo salisfactorie de las funciones lamiliares
haria que los padres se prepararan mejor para lralar més
equilalivamente a esle hijo, y asi poder alender o las
necesidades especiales que surgirdn en el sene Tamiliar
Farnilia que deberia renovarse y suplir sus carencias para vivir
menlal y cmocionalmenle mas sana. Pese a lo seitalado,
sicmpre eslard presenle la preocupacion por ¢ bienestar fulure
de esle nifio, por su permanente dependencia de los padres, por
eso ¢slos sienlen avgusbia por lo que pueda ocurrir a esle
menor si fallaran ellos. s de esperar que en la medida que lo

apoyen en su desarrollo eslos Lemores vayan desapurceiendo.
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2.8 METODOLOGIA DI LA INVESTIGACION

Como se espeeifico al momento de Delimilar ¢l Tema, la
Invesligacion realizada luvo como Universo a la Lolalidad de padres
(padre /o madre) que al 30 de Mayo del afio en curso acudian con sus
hijos con Sindrome de Down al Programa de Bslinmlacion Temprana de
la Cruz Roja. A dicha unidad de andlisis le Tue aplicada en su lolalidad
(419)  la  Anamnesis  Social,  para recopilar  diversos  dalos

sociocconomicos, de morbilidad, cle., de las familias asislenles.

las Tecnicas de Recoleccién y Andlisis de Dalos ulilizadas Tucron
la Revision Bibliogréfica del Tema, el istudio de Jas Fichas Clinicas de
los menores, la Observacion Simple ¢ Inestruclurada; con el fin de
comenzar a inleriorizarse del lema y de la problemalica planleada
para ser estudiada, Ademds, se enlrevislaron semi-Tormalmente a los

padres y profesionales del Programa con igual objelivo.

Para conocer mejor ol universo con el cual se lrabujaria se
aplicd una Ananmesis Social — que recopilaba dalos del menor y su

familia en los aspeelos socio ccondmicos y psicologicos.

lucgo de Operacionalizadas las Variables, sc¢ confecciond un
Cueslionario para ser aplicado a la Lolalidad del universo; su razén de
ser eslaba vinculada a la medicion y conlraslacion de las hipolesis
planleadas.  Analizindose ¢ mmlerprelandose estos dalos recogidos
cuanlilalivarnente, por medio del andlisis de Tablus univariables y
hivariables y de la inlerprelacion a raves de Ja Fsladislica,

siomisio, se selecciond una muestra no probabilislica para
aplicarle las Tecnicas Cualilalivas : Historia de Vidi, Cueslionario con

paula lemaria y Enlrevisla Focalizada, Para asi poder Lener la vision
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b 4 22,01
Grado de Libertad = 1
Nivel de Sigmficacion — 9

X* Tedrico = 3,44

Siendo el X* oblenido mayor que el X* ledrico, la hipolesis nula se
rechaza y se acepla la hipolesis planleada. Ambas variables son por lanlo

dependienles,

Ahora, veremos qué lan dependienles son ambas variables, aplicaremos

para cllo ¢) Coeficiente de Aseciacion Phi ( ¢ ):

El valor oblenido se ubica en ¢l rango : relacién significaliva de
dependencia enlre ambas variables, pues se acerca hasla casi el 70% del valor
1; recordemos que micnlras mas cerca de "0" (cero) es mas insignificunle la
dependencia, y por el conlrario, a mayor cercania de "1" (uno) la dependencia

es cada vez mas significaliva,

Islos resullados se crmarcan denlro de lo planteado en el Marco
Referencial, ya que a los padres se les dificulla mas Ja adaplacion a medida
en que saben menos del SD; por Lanto, cllo no es condicion para aceplar a su
hijo, sine para aceplar ¢l problema de su hijo. lslo se presenla
preferencialmente en Jos esbralos medio y allo, en los cuales las personas

perlenceen a estandares de vida que por desconocimiento social general y/o

prejuicios sociales rechazan la












LSOMR R, Seuosdad
seianbe wod Jialaned edas £ pozouod pepanos wgsonu anb eaed pepipn
uetd sp ops ey 9 segedun sale)iodod 'SPAISTAN[D) SOLDS Op SOARI) ©
UOIIEIINULOD 3P SOIPIUL 80| SRIOLHA 8L18) 10D 0701100 £ 0)UDIUIDOL) [d

RIORI Ratrp e Jokenn opiqri el sodumr) soutn $0189 1 OUISTUl 18y

"[r1a0s ofode op
(e op uoesing psuunn ef £ saaped sof tod pprojueid pepiaddn und ef e
D SUNSIXD [RIDOS HORLRUT Op £ SRR SRaIR SR 108 Sepeidaiatd
0w SOy “tatary 98 anb searjepddid sep nard SHLDIYNSUT 108 SIRUOLDTONP)
sauoido op pepnues £ pepres ) anb ropuepd oye P prpieo euang op £
SOPRZIRIDAASY SO[RIOMEINDD SO SO[ Dp 0807800 O] HD DJUMIIREHSD JoA
anb vandry  sopejnap srp oiport (o eded Solkg D[R0S SOIIED SO[ AP 08P
[ LD 0P} D08 SOSINDDI UD OPRIL] 8D [RUOLRINPD OIIIR [D SPSRISH (08

(1S [ 109 @A onb dpupmeLIp uddn anb ofode ap soridog Sapal su

LU LYdsy aqmuIenun sopeymrdRs) st so|
op tomeanpa vy e ofode @ uapdoqr anb seumdoad ousry ou une odad peyuBUI
0 easy pepoedessip ap odrp opoy e sepuRed 200400 rad [ (prpoedessy|
P owied poonny opuo,) SIYNOJd P monean ep rqanud of o[y iseuosad
SRS SEPO B OSEPRRAOPR 1 SH)DIDNNS 108 o Seis) o Syuneaasqnd
SRAIRIDIU OPGLNS URL UDIQ [ (1S 2 0SRD OJISANI 1D [RUIUL RDUDD I
Rl op eaun [ o seumqodd udvary soudmb eaed poos ofode op ojudnIdINg
[0 URLOLIPLOD dnb soqur ap eua[) w8 une sond ' RJIDIDT D PRPIDOS B
nb oS (SOsRY 0180 B S0UEDIDD JrEY 10d 7oA 1)) SAPRISIILR SR L RI[IMIY]
[ 80 ot odad tpgop un urjmmsald souomb op opede uriuajarur 9 sruosdod

se anb ooni sornos sownfoad ap pORUNSIKS 2 dnb ojdifuRuL epang



89

HIPOTESIS Re 3 @ "la Falla de Apoyoe Social para con los padres de un nifio

con SD incidiria en log problemas de inleraccion al inlerior de la pareja,

lia variable Apoyo Social se cumple a nivel familiar en general, y de las
amislades inclusive; pero a nivel macro ne se da. No obstanle, en los casos
invesligados no se presenla una relacion dircela con los Problemas de
Inleraccion en la pareja, Creemos que por lo inlio del tema, e dificil que
se revele la siluacion conyugal abierlamente (ya sca pasada o presenle); no
obstante, en los insbrumentos aplicados  (Historias de Vida, Cueslionarios y
inlrevistas Focalizadas) vemos que la pareja pasa por clapas de culpa y
veces de recriminacion; pere son superados on la mayoria de los casos. Y se
produce un acercamienlo a la Juz del afeclo hacia el hijo con SI); esla vision
se Tunda en las creencias espiriluales y religiosas, nivel cullural, escala

valdrica, cle.; que unidas producen el efeelo conlrario al nicial ;

Sl aceplamos y onoes propusimos sacarla adelanle, con la
ayuda indudablemnenle de Dios. ya que I cslaba presenle en Jspirilu y
Vordad..."

( Papa de Delen)

.Nueslro malrimonio cra y sigue siendo muy buene, unide,

alepre y feliz..." ( Mami de Camilo)

Yara medir la variable de Problemas de Inleraccian Conyugal, se les
pregunlaba @ los pudres su reaccién al woemenlo de saber que su hijo Lenia
ol, la mayoria manifeslé que era un shock y que dolia, en ¢l cuso de saber
lo que era BI); cuando Jos padres ignoraban qué cra SD el proceso venia
posleriormente. Tn lo que ambos grupos coinciden es en la foria inadecuada
en que fueron informades, lo cual hace mas bragico el momenlo. Bso hizo que
sinbicran que las isliluciones médicas y olras de Ta sociedad no an
adecuadas para tralar ¢l problema, y por Lanlo, que sinlieran falla de apoyo
de la sociedad desde el principio. F1 hecho de que fallen mslancias concrelas

que apoyen econdmica,
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padres reacciona diferenlemente, ¥ que cuando los padres se separaban y/o
lenian problemas a rais del nacimienlo de un nifio con 8D, Ta mayoria de las
veees ésle hecho solo palillaba el Lérmine de un confliclo cuyos origenes 1o
se hadlaban en el menor, sine en la propia parcja que hasla enlonees no habia
cimenlado bien sus raices, v que ya esliaba por quebrarse, un hijo con 8D u
olro problema de iguales dimensiones haria ¢l mismo efeclo de desunion y

confliclo.

Por ello recomendd que faclores como la commumicacion, la confianza,
y la comprension, son los que realmenle ayudan a cslos padres o salir

adelante,

HPOTESIS He 4 @ "I Desconocimienlo acerca del SDoineidiria en la No

Aceplacion de los padres hacia el nifio”,

Il Desconecimiento del 5D va proporcionalmenle relacionado con Ja No
Aceplacion de la condicion de padres de un hijo con . No exisle en la
generalidad de Jos casos un rechazo expresado en la negacian del hijo como
lal, sino a la condicion limilante; pues lo ven inmedialamenle como un ser
invalido
frente a las exigencias que planlea la sociedad hoy en diw. Incluso la
aceplacion se condiciona con la esperanza de que su hijo en algin momenlo
se "rehabilile”, siendo un ser norial. Por lo Lanlo, exisle reconocimiento pero

no asumicion concerela y directa en Ta mayoria de los casos

. 1a nia se ha desarrollado mas alla de lo que se pueden  imaginar,
nadic confiaba en que la sacaria adelanle, pero ahora hasla le esloy
ensefiando algunas palabras en mglés, creo que ella dard muche mas, yo no
Ja limilo, pese a lo que se que es el s",..

(Mama de Veruzca)
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¥ = 528
Grado de Liberlad - 1
Nivel de Significacion = 1

X% Tearico = 6,64

Il X* oblenide fue menor que el esperado o ledrico, de alli que la
hipolesis nula sea aceplada y se rechace Ja de investigacion. Por lanlo, ambas

variables ne son dependienles para esla siluacion,

Cabe sehalar que en el caso de eslus variables, las frecuencias
observadas somelidas al céleulo de chi cuadrado represenlaban cifras parejas
al ser todas inferiores a cero, de alli que e nivel de significacion se redupera
a uno para evilar resullados conlrarios a lo que los dalos recopilados
demostraban y para oblener un wargen de creor minimo (1%), con ¢l cual se

cuantificarian mejor los dalos,

Fn relacion a la delerminacion de nivel de relacion enlre ambas
variables, veremos a conlinuacion cuan independientes son, a lraves del

cocficienle ¢ ;

¢ = 0,32
Il valor oblenido se aleja de cero, leniendo un coeficiente bajo de

asociacion enlre variables.

Al igual que en la interaccion enlre lag variables desconccimicento del
8Dy aceptacion, la mayoria de los padires negaren que of hecho de no lener
apoyo social les hubiese mplicade aceplar o rechazar a su hijo. lo que se
reilera es que la condicion de Lener un hijo con SD es lo limilanle, pueslo que
Jas expectalivas y descos Tuluros se ven frustradas, y porque sucle asuslar cl
fuluro del hijo, al no estar los padres y/o @ ne saber cémo enfrentar cl

crecimiento del nismo.
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Todo lo planleado en el Marco Referencial, nos leva a sugerir que el
hecho de tener un hijo con S lrastorna lodas las inleracciones enlre los
inlegrantes de Ja familia, enlre los subsislemas entre sy enlre of sislerni
familiar vy el suprasislema social. Y ahondando en los deberes que como
padres deben cumphy, Jas funciones Tamiliares, nos damos cuenla que sc hara
mas difuculloso de aplicar en un hijo con S, ya que si no eslumos preparados
para la palernidad y sabemos que debemos asumirla en un case normal, con
mayor razon aon s¢ nos hara dificil cumplirla adecuadamente con un hijo con
problemas, v asi poder salir adaplados @ esle hecho y poder apoyarlo

concrelamente,

HIPOTESIS Ne 6 @ "Bl Desconocimienlo en relacion al SD incidiria en los
Problemas de Interaccién al inlerior de la parcja de padres de un nifio con
S0",

Los mstrumenlos empleados para recopilar la informacion acerca de
las variables Conocimienle del SD y Problemas de Inleraccion Conyugal
(enlrevisla,
cuesbionario ¢ historia de vida) nos revelan casos en los cuales la parcji
manifiesta que no se han presentado problemas enlre ellos causados por ¢
nacimiento de un njo con 8. 1o anlerior cs producido por el apoyo Tamiliar
y de amistades que los han eslimulado posiivamente para enfrentar su
siluacién. Pero sobre lodo porque Ja comunicacion era fluida enlre la parcja,

apoyandese muluamenle,

No obslanle, es dificil que ellos reconozcan esla siluacion delicada y
muy personal. Lo que admilen es que suclen senliv, ademias del golpe inicial,
Ja angustia de Lener que conmmicarlo a la sociedad y de senlir que pueden no

ser apoyados ni aceplados









2.10.  SINTESIS THAGNOSTICA:

Como resullados de nueslra invesligacion de la siluacion problemna

Lenemeos los siguienles:

los sujelos de estudio perlenceientes mayorilaramente al eslralo
social medio y al allo, por lal condicién reaccionan distintamente a la
problematica de lener un hijo con Sindrome de Down que Jos padres de olros
estralos.  Los padres que Torman parle del universe inveslipado cslén
motivados en ¢l proceso habililalorio de sus hijos, prueba de ello es que los
llevan periddica y conslantemente al Programa; iecho que se complica cuando
Ja salud de los menores se reciente, lo que ocurre & menudo por las razones

explicadas en la Leoria,

In base a eslas premisas, divemos que los padres que conocen y
comprenden mas acerca de la problemalica de sus hijos son aquellos que
llevan mas liempo de ingreso al P'rograma,  los padres viven una serie de
procesos (elapas) en ol camino hacia la adaplacian, o sea, al hecho de aceplar
la condicién de sus hijos. Tales clapas se superponen y a veees nunea se
superan del lodo; el tiempo de superacion es diferenle segin cuda Tamilia,
No hay mélodos o moldes para apoyar a los padres eslandarizadamente, sino

que hay que ver cada siluacion por si sola.

Il hecho de desconocer Ja problemalica se relaciona con la superacion
y/o eslancamiento en el proceso de adaplacion direclamenle; eslas variables
eslan vineuladas ya que el saber el por qué la siluacion de sus hijos hace o
los padres comprenderla y enfrenlarla mejor.  No obslanle, los padres no
conocen lodo acerca de la problemilica, de alli que eslén en pleno proceso

adaplalivo,

Im el caso de las variables Prejuicios Sociales y Falla de Apoyo Social,

diremos que estin estrechamenle vinculudas, ya que la sociedad posce una
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seric de milos y canones de como deben ser sus inlegranles, y quienes Licnen
Sindrome de Down no se adaptan a ellos, de alli que exisla desconocimienlo,
rechazo, premisas negalivas Mrenle a cllos y por ende, su incidencia dirceli
en las medidas concrelas a lomar para apoyar a las lamilias de cslos
menores.  Cabe schalar que quienes esltin cercanos a la problemalica
(Famniliares y amigos) se desmilifican y son agenles colaboradores y
forlalecedores de Jos padres, por eso cs que decimos que es la soviedad, y no

Jos cercanos, la que licne prejuicios.

la variable apoyoe social se midi¢ y revelo que los padies son apoyados
por sus familiares y amigos, pero la sociedad no apoya eficienlernente a eslas
familias. No obslanle, estos problemas los padres no presenlan problemas
enlre st a causa de rechazo y/o inelicacia de nuesbra sociedad anle las
medidas conerelas a seguir y desarrollar para contribuir a la insercién social
de eslos mienores, Cabe sefialar que esla variable es muy difial de medir y

de ser aceplada por Jog padres, dado su nivel social,

Como ya planleamaos, la variable Conocimiento del Sindrome de Down
se encuenlra mas on los padres mas anliguos del Programa y  los
conocimientos mas especificos se aminoran e¢n lodo e universe, o no ¢s
maolivo de relacién
alguna con el hecho de querer y aceplar al mifio con Sindrome de Down para
sus padres, éslos lo aceplan y apoyan nolablemenle. los padres no aceplan
la problemdlica en si, el hecho de que su hijo la lenga, pero a su ijo lo aman

de verdad.

Al igual que en el caso anlerior, la variable aceplacion del hijo con
Sindrome de Down no se relaciona con la lalla de apoyo social, ya que los
padres no rechazan a su hijo por tener esle problema; rechazan gl problema,
Asi, que el hecho de que ne sientan apoyo de la sociedad en general no liene
relacion con el afeclo hacia su hijo, sino que al conlrario, esle hecho hace que

se unan mas come familia afeclivamente.



la wvariable desconocimiente del Sindrome de Down, lampoco  se
relaciona en esle case con la exislencia de problemas en Ja parcja de padres.
JI Lener hijo con tales caracleristicas, por el conlrario a lo pensado, hace que
los padres se cohesionen mas, para poder adaplarse y superarlo.  Segin lo
recopilado, solo quienes no eslaban cn bucnas relaciones anleriormente al
nacimiento del hijo suelen lener problemas, los cuales no necesariamente

lienen como causal la problemalica del hijo,

Segin lo que hasla ahora hemos inlerprelado y descubicrlo podenos
decir que: nueslra hipolesis general fue rechazada, ya que la invesligacion
revelo que las variables: conocimienlo del Sindrome de Down y Carencia de
Apoyo Social no lienen real incidencia en ¢l surgimicenlo de problemas al
inlerior de la pareja y no se relacionan con la aceplacion del nifo, ya que la
aceplacion es nmediala en la mayoria de los casos, solo rechazan la

problematica,
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.11, PROGNOSIS:

Creemos que nuestra inlervencion profesional es necesuria; Jos padres
perlenecienles al Programa se encuenbran Talenles de alencion, de alli que
imlervenir su siluacién hara que no perdure ese vacio y que ¢l proceso

habililalorio de sus hijos sca mas inlegral,

FI Lrabajar en el drea familiar hard que la habililacién ¢ inlegracion

social del mepor sea un proceso evolulive y creciente,

Por el conlrayio, si no se inlerviene; el proceso sera parcial, ya que el
menor avanzara en ¢l aspeclo de su propie desarrollo, pero sus padres se

cslancaran en el proceso de adaptacion,
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PROGRAMACION

3. PROGRAMA

3.1 NOMBRE : "BUSCANDO  MEJORES RELACIONES FNTRE [, NIRO
CON SINDROMY: DI DOWN Y SUS PADRES"

3.2 DEPENDENCIA ADMINISTRATIVA
= Cruz Roja Chilena Providencia -~ Las Condes

d.4  FUNDAMENTACION

is indudable que la seciedad en que nos incerlamos, licne como nicleo
basico para su estruclura la Familia; denlro de ella se produce Ja primera y
méag imporlante accion educaliva, asi como lambién es fundamenlal la enlyrega
de afeclo que ella debe dar a cada une de sus inlegrantes, Sin cmbargo,
nuestra sociedad crea moldes y desarrolla una imagen de como debe ser una
familia ideal; enlonces cuando se produce alguna deficiencia en ese modelo
familiar, ocurren crisis que aleclan a la estruclura misma de clla las
especlalivas que forman log padres acerca de como debiera ser la vida de
lodos sus inlegranles queda frustrada ol presenlarse, en algumo de sus
micmbros, algin Lipo de defliciencia. Nos encombramos enlonces que muchas
veees la Tamilia se ve incapaz de aceplar una realidad no programada, y a la
que deben asumir sin desearlo ¢ mcluso lemiendo las sanciones sociales que

implica no ser como la mayoria.

Un problema que es lenido incluso come "lo peor que pudiria pasar”,
se lransforma en un clemento que puede producir la destruccién de la Tamilia;
siendo necesaria la asislencia programada y sislemalica de lodo ¢l grupo

familiar para asumir y enfrenlar el problema,
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M pacimicnlo de un nifio con Sindrome de Down (SD) produce una seria
arisis en el ambilo familiar, pues es un problema que liene una gran canlidad
de implicancias. Principalmente, la cigis es debida al gran nivel de
wspectativas frustradas en el Tuluro del hijo que no lendrd las posibilidades
de ser un individuo normal scgin los canones sociales, Al mo Lener un hijo
sana, se producen, en forma conciente ¢ inconciente, mecanisinos de defensu

con ¢l fin de prolegerse de la realidad en que viven los padres,

A la Tuz de Jos resullados oblenidos en el diggnoslico, se conslald que
¢l desconocimienlo de las caraclerislicas del S produce problemas en la
adaplacin de los padres a csla realidad, y en su logica aceplacion, Junto con
éslo, la exislencia de prejuicios socialeslos hacen senlir solos y sin un apoyo
social efeclivo y real. Sin embargo, o diagndstico arrojo que exisle la
sensacion de apoye de parle de la familia nuclear y exlendida y de lus
amislades  cercanas. la falla de apoyo se cenbra principalmente en la
percepeién de Jos padres hacia las instituciones que Ja sociedad a dispuesto
como ayuda para eslus siluaciones, que las ven como msuficienles y sin dar

respueslas reales a sus problemas.

De los anlecedentes expuestos en el diagnoslico, se puede sehalar que
no exisle un rechazo hacia el hijo con 8D, sino que se manificsla un rechazo
hacia Ja condicion limilanle del nifio, pues lo ven como un ser invalido lrente
a las exigencias que planlea la sociedad hoy en dia, Incluso este rechazo se
ve manifestado en la esperanza de que algan dia su hijo pueda alcanzar algin
grado de “normalidad”; siluacion que comprucha que la aceplacion a la
siluacién no ha side plenamente asumida. Tos pudres confian ¢n que su hijo
logre desarrollarse con un cierle grade de normalidad, habicndo una
contradiceion enbre ¢ reconocimiento de linplaciones inlelecliales vy las

expeclalivas de desurrollo inleleclual que ellos esperan que su hijo consiga,






3.0 RECURSOS

JIUMANOS

MATERIALES :

INSTITUCIONALES

FINANCIEROS

3.6 TIEMPQO
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Aluminas Seminaristas de Servicio Social de la
Universidad de Valparaiso,

Profesor Guia de Seruinario,

Profesionales  perlenccienles al Programa  de
Bstimulacion Temprana de la Cruz Roja.
Direclora Programa Cruz Roja.

Padres de las familias perlenecienles al
Programa,

Orienladoras Familiares perlenceientes @ UNE (Un
Nueve Enfeque, Cenbro de Orienlacion Familiar ).
Psicologo  especialista de UNPADE (Unién  de

Padres y Amigos de Deficientes Menlales).

Malerial Tungible
Malerial Audiovisual

Sala para reuniones,

Cruz Roja Chilena Providencia - las Condes
iscuela de Servicio Social Universidad de
Valparaiso.

UNPADE

UNIS,

~Aparlados por nstilucion palrocinante,

la duracion lolal del programa ubarca 8 semanas, enlre los meses de

Oclubre y Noviernbre de 1995,
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3.7 THCNICAS
~De difusion y molivacion
-De analisis general
~De observacion

- Audiovisuales.

3.6 SISTEMAS DIY CON'TROL
~Regislro de asislencia
~Inlrevistas individuales y grupales
~Tabla Gantl

~Cuaderno de registro de aclividades.

3.9 VALUACION DEL PROGRAMA :
~Iivaluacién de Jos objelivos
~Ivaluaaidn de los recurses
~Tvaluacion de los resullados
~Ivaluacion de los sujelos de esludio
- [ivaluacion de Ta relacién enbre lo esperado por los
sujelos de esludio y los abjelivos programados.
~Jwvaluacion de los proceses de desarrollo del programa

y de la melodologia y Lécnicas ulilizadas.

3,10 PROCESO ADMINISTRATIVE

las alumnas scminarislas asumirian conjunlanenle Ja ejecucion
y responsabilidad del programa, Flo con el Tin de realizar un Urabajo
en el que ambas parles comparlan ¢l misie grado de compromise. Se
coordinard proviamenle con las personus perlinenles a cada drea de

Jos proyeclos lus aclividades a realizar en loda su envergadura.
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habililatorio por el cual fueron molivades a ingresarlo al Programa de
Iistimulacion Ternprana de la Cruz Roja. Debernos recordar que os para que se
desarrollen mcjor, explolen sus polencialidades sl mixime y sean mis
adaplados ¢ inlegrados socialmenle, que los padres lraen a su hijo al

Programa,

La invesligacion reulizada nos develé que el grado de conocimienlo
acerca del 8D en los padres disminuye a medida que éstos se han incorporado
mas recienlemenle al Programa, y que a pesar de llevar mas licmpo
ingresados atin persislen en ideas erroneas acerca del Lerna, por lanlo, esle
procese hace que la adaplacién se realice cada ver mas Tenlamente y/o se
eslanque. Aclarar conceplos concernienles a la conceplualizacion, cliologia,
concecuencias fisicas, sicologicas y sociales en el menor con S, y a las
Lécnicas estimulalivas, son de real imporlancia para que los padres puedan
lograr mayor adaplacion y aceplacién de Ja siluacion de ser padres de un nifio
con Bl y para que conlribuyan adecuadamenle a la habililacion de su hijo con
S,

3112 OBIETIVOS

ORIETIVO GENERAL ©  "Propender @ que los  padres mejoren el
conocimienlo de los conlenidos ledricos y praclicos acerca del S0, con ¢l, fin
de que puedan conseguir mayor adaplacion y aceplacion del hecho de ser
padres de un nifio con S y asi, conlribuir a su habilitacién denlyo de las

posibilidades que el Programa de Eslimulacién Ternprana les brinda”,
OBIETIVOS ESPECIFICOS
1.~ Bntergar conlenidos Learicos a los padres acerca del 81, abarcando

los grupos elarcos desde anles del nacimienlo hasla Ja adolescencia del

nifo,
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6.~ Reunion grupal con los padres a objelo de que los

especialislas enbreguen Jos conlenidos ledricos acerca del S,

7.- Reunion grupal con los padres a objelo de que los

especialislas enlreguen los conlenidos praclicos acerca del Sl

8.- Reunion grupal con Jos padres a objelo de que los
especialislas enlreguen conlenidos cenbrados en la clapa de la
adolescencia  (sexualidad, pololeo, amislades, independencia,
ele) a fin de prepararlos para asumir adecuadamenle esle

motmento.

8.~ Reunion grupal con los padres a objelo de diseulir Tos
conlenidos expuestos en las sesiones educalivas y claborar en
conjunte las conclusiones que se deriven de cllo, ademéay de

evaluar grupalmente los logros del proyeclo.

Para ¢l objelivo 3 .
1.~ Bntrevista con ¢ encargado del programa de La Cruz Roja para los
niftos con B0 4 (in de delerminar los objelivos con sus conlenidos y la

forma de exponerlos.

2.~ Cilacion a reunion a los padres.

3.~ Reunion grupal con los padres a fin de que ¢l encargado del
programa defina los objelivos del Programa sepin cada drca que

abarca.

4.~ Reunién con los padres pary concluir y evaluar lo expueslo en lus

sesiones.



3.11.4 TECNICAS -
INDIVIDUALLS
- Ubservacién simple
- Observacién estruclurada
Fintrevistas formales

[solrevislas mformales

GRUPALES -
= Observacién simple
- Iintrevisla grupal
- Paula de observacion
= Téenicas audiovisuales
- [iscusion grupal
- Tabla de asislencia
- Diniimicas de conecimienlo ¢ inlegracion

- Dindmicas evalualivas (iluminativas),

3115 RECURS0S -
HUMANQS -
Alumnas seminaristas
- Ispecialislas del Programa de Ja Cruz Roja
= Dispecialisla de UNPADE
lincargado del Programa de Ta Cruy Roja
Orienladeras Fanihares de UNI especialistas en ol
Lema
Grupo de padres.
MATERIALES
~lLocal fisico para lus reuniones, Cruz Roja
- Malerial Tungible, Cruz Roja
- Malerial hibliogrifico

- Malerial audiovisual.
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Todo ello para que también se sienlan apoyados y no
eslén con la sensacion  de ser Jos Gnicos que viven cse
problema, Asi mismo, les servirda la experiencia para comenzar
a inlegrarse a Ja sociedad y para aporlar sus ideas ¢
mquicludes al respeclo a las olras instiluciones que abordan
esle lema, para pader ocupar aclivamente las mstancias que lu

sociedad a creado y mejorarlas,

3.12.2 OBIETIVOS

OIIETIVO GENERAL : “Generar inslancias conerelas de conlaclo
entre los padres del Programa de la Cruz Roja y olros padres de hijos con 81
de mayor edad para inlercambiar experiencias y conlribuir a la inlegracion
cfecliva de los mfios y sus padres a la socicdad a fin de apoyar a eslas

familias ¢n su proceso adaplalivo”,

ODIETIVOS ESPECIFICOS
1.~ Facililar inslancias de conlaclo enbre los padres del Programa y
los padres de UNPADE para ¢l inlercambio de experiencias y conocer mis

acerca de los hijos con Sindrome de Down,

2 lograr que los padres del Programa  lomen ¢l acuerdo de

mantener el contaclo con los olros padres.

3.12.3 ACTIVIDADES -

'ara ambos objelivos

1.~ Reunién de coordinacion con ¢l encargado del grupo de padres de
jovenes con S de UNPADE para delerminar la faclibilidad del acercarnienlo
enlre ellos y los padres del Programa de la Cruz Roja y para eslablecer la

lemdlica y forma de su parlicipacion.
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2.~ Invilacion & los padres de ambos grupos a la reunion por scpirado,

indicandoles los objetivos del proyeclo y los lemas a Lratar,

3. Reunion enbre ambos grupos para conocimienlo, inlegracion ¢

mlercambio de experiencias.

4.~ Reunién con ambos grupos de padres para organizar en conjunlo

olras inslancias comunes a nivel de padres y enbre padres e hijos.

0.~ Reunién evalualiva con el grupo de padres del programa de la Cruz
Reja a fin de eslablecer los Jogros del proyeclo y de elegir represenlantes a
cargoe de coordinar con ¢l grupe la permanencia de eslas aclividades a lravis

del Lempo.

3.12.4 TECNICAS -
INDMVIDUALES
Ubservacion simple
Enbrevistas formales
nlrevistas mformales
CRUPALES :
~ Observacion simple
Intrevista grupal
Paula de observacion
scusion grupal
- Tabla de asislencia
= Dindamicas de conecimicnlo ¢ inlegracion

~ Dindmicas evalualivas,
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3.12.5 RECURS0S -
HUMANOS
= AMumnas seminarislas
- Dispecialistas del Programa de la Cruz Roja
- Iigpecialista de UNPADE
~ lincargado del Programa de la Cruz Roja
~ lineargado del grupoe de padres de UNPADE

= Grupes de padres.

MATERIALES
=~ local fisico para las reuniones, Cruz Roja
~ Malerial Tungible, Cruz Roja

~ Malerial hibliografico,

INSTITUCIONALES
= Lruz Roja Mrovidencia - las Condes
= liscucla de Servicio Social, Universidad de Valparaiso
~ UNPADE (Unién de Padres y Amigos de Deficientes
Mentales).

VINANCIFROS -

= Aporlados por Cruz Roja,

3.12.6.~ SISTEMAS DI EVALUACION -
~ Paula de observacion
-~ Luaderno de asislencia
~ Iivitluacion coalilaliva

~ "Tabla Ganll.
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3127 TIEMP

= I el mes de Noviemhre de 1945,

3.12.0 RESPONSABLES

- Mumnas seminaristas de Servicio Social.












4.1 DESCRIPCION DE 10S PROYECTOS:

Il objelivo General del Programa se referia a "lpulsar, Fslralegias que
estimulan el grado de adaplacion de los padres a la realidad de Lener un hijo
con Sindrome de Down”, para lograrlo planificamnos dos proyeelos, que a

conlinuacion se describen:

41,1 TROYRCTO 1
"Conozcamos ¢l verdadero significade de lener un hijo con

Sindrome de Down”.

Iiste proyeclo luve un cardcler socio-ceducalive que aspiraba mejorar
el conocimiento learico y priclico que los padres poseian acerca del S0, para
lograr una mayor adaplacion a su siluacion, y asi conlribuir a la larea doe

habilitacion realizada por el Programa de Bslimulacion Temprana,

La realizacion de aclividades, se avocd principalmente a las reuniones
de diversos objelivos y charlas socioeducalivas, exposilivas, dicludas por

especialistas de cada lema a bralar,

Para contar con dichos profesionales, hubo que recurrir o la
coordinacion directa con la Direclora del Programa, a fin de explicarle
nueslros objelivos y las acciones a seguir para conseguirlos. la misima, nos
entregd recursos de loda indole en canlidad suficienle. Respeclo a los
profesionales del Programa los puse a nueslra enlera disposicion yia que

considero valida y coherente nuestra propucsla,

Tuvimos enlonees, reuniones coordinadoras de las lincas de accién
seguir con los diferenles especialistas (kinesidlogos, educadores diferenciales,
orientadoras lamiliares), quicnes prepararon su malerial exposilivo de scuerdo

a los objelivos de cada proyeclo,



Poslerionmente, se cilé a reunion a los padres en un primera inslancia,
para informarles de los objelivos y lemas de las sesiones; y asi, compromeler
su asislencia, Hube un acuerdo de los padres asislenles de realizar las
sesiones cada 10 dias, debido a que eslos liene escasa disponibilidad de
Liecmpo para reuniones semanales conlinuas. Ademas, de que la estruclura de
la Cruz Roja  organiza reuniones en forma esporadica, y los padres ya eslan

acoslumbrados a csa organizacion.

A esla reunién informalivie asislio un lolal de 15 personas, y estuvo
a cargo de las alumnas seminarislas quicnes luvieron la responsabilidad de
molivar y sensibilizar a los padres acerca de lo que se realizaria con los
prefesionales para si lograr el compromiso con el programa propucslo por las
alurnnas. Debido a la poca canlidad de gente Tue necesario ponerr en ol panel
informalive del Deparlamente de Fslimulacion Temprana la informacion y
acuerdo de la reunion; para que los padres que no asistieron se enleraran al
Hevar a sus hijos a las diferenles sesiones de estimulacion. Ademis, como es
coslumbre del programa, se enlregd a cada padre una cilacion de reunién
describiende los objelivos de ésla; y junlo con elle se lelefoned dos dias anles

de la reunién para recordar la fecha y hora de ésta.
Il tiempo de reunion fue de aproximadamente 50 minulos,

La scgunda sesion y primera charla, fue diclada por dos kinesiclogas
perlenccientes al personal con que cuenla el programa de Fslinulacion
Ternprana para nifios con S, Tislas profesionales, perlenccicoles a la Cruy
Roja, se vieron en la obligacion de coordinar su exposicion, describiendo lanlo
los aspeclos ledricos como los praclices en una sola sesion; debido a la
solicilud de los padres de reunirse cada 10 dias. La exposicin versd sobre lu

eliologia de SI) y sus consccuencias inlelecluales y (isicas.



Il hecho de condensar en una jornada los clemenlos leoricos y
praclicos, produjo un impaclo posilive a los padres asislenles, pues se
dinamizé Ja parlicipacién de ellos en la serie de pregunlas y se consiguio ung
conlextualizacion mas concrela referenle al lerna, 1o que cred un clima de
conflianza y camaraderia entre ellos. Asistié @ csla reumon un lolal de 406

personas.

Se segunda charla del proyeclo Tue diclada por dos orienladoras
faimbares, que desarrollaron ¢l Lema del comportamiento del nifo con SI: en
la elapa de la adolescencia, las orientadoras abordaron una serie de aspeclos
generales de la vida del nifie lales como, su educacion en relacion con los
miembros de la familia y la sociedad. Se considerd la charla precisa y [acil
de enlender; eslo produjo una reaccion pesiliva en los padres que
respondieron a la charla a lravés de pregunlas  que se reflejaron las
inquictudes de ellos por ese momenlo de la vida de sus hijos; las consullas
versaron principalmente de la insercién social, de las amislades y de las
clapas de desarrollo sicosocial. Pese a que los profesionales no ulilizaron
Léenicas audiovisuales para su exposicion, esla reunién se prolongd por mas
de dos horas, debido al gran inlerés demostrado por los padres. Asislicron H4

padres en tolal,

la reunion de evaluacién de los objelivos uno y dos fue de menor

exlension que las demas, pues durd aproximadamente 45 minulos, fue de un

caracler mis relajado que las anlerores y se les die a los padres la
oporlunidad de expresar su reaccion frenle a las charlas, Fsla sesion que fue
dirigida por las alummas seminarislas, se esbruclurd en la Léenica de las
discusion grupal; que Tavorecio la expresion de los padres en sus dudas y
opiniones, Dsle ambienle dislendido jugd wn punle en conlra en la
programacion de las alumnas, pues los padres no quisieron ser evaluados en
forma cuaniilaliva, para no, romper ¢l ambiente de cordialidad y adenis
porque consideraron que un  aprendizaje no  podrd ser cviluade en

conocimiento sine que en reacciones valoricas frenle a la realidad de sus



hijos. A esta Wlirna reunion  se luvo una asislencia de 40 padres, que se
dividieron en dos grupos a los que se les aplicé dindmicas iluminalivas, cuyas
conclusiones fueron posteriormente levadas a plenario. s deslacable que cl
nivel educacional de los padres produjo una conversacion Muida y de allo
nivel,

Respeclo al Objelive 4 del Proyeclo, Luve su ejecucion en lorma
paralela a la primera hecha con los padres; en donde se les inforimé de los
objelivos y aclividades ya mencionadas, la Bducadora Diferencial coordinadora
de Jos ciclos educalives, fue la encargada en cse momenlo de definir o los
padres los objetivos del Programa de bstimulacion Temprana en sus dislinlas

areas.

Jue un exposicién delallada y clara, a fin de enmarcar a los padres
dentro de las reales posibilidades de sus hijos; sin por ello, limilar sus anhclos
de superacion por parle de los nifios y de oblener logros mas complejos para
su desarrollo integral. Mo debido a que explica la diferencia enlre Ja
“rehabilitacién” y la "habililacion”, insbruyendo a los padres en ¢l hecho de
exigir @ sus hijos denlro de sus posibilidades como la Gnica manera de

oblener logros concrelos y faclibles.

4.1.2 PROYICTO 2
"Conozcamos y aprendamos de olros padres Ja experiencia de lerner

un hijo con Sindrome de Down”

Bl segundo proyeclo se realizo en forma casi paralela al primer
proyeclo, debide a la cscases de Lempo y la solicilud de los padies de hacer
més espaciadas en ¢l lUicmpo las reuniones. Conld con dos sesiones, la primera

de desarrollo y la segunda de evaluacion.

Respeclo a la primera reunion, cuye objelive fue generar inslancias

concrelas de contaclo enlre padres de mifios con SI) de mayor edad,  para
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conocer y comparty dudas, senlimienlos, lemorces, cle, con padres que
experimentaron y experimentan lo mismo que los padres del programa, comno
una forma de crear vinculos de camaraderia, y Lambién disminuir ¢l nivel de

angustia de los padres con hijos de menor edad respeclo al fulure de éslos,

Se conlé com la parlicipacion de un sicologo especialista en SN
perlenceiente a UNPADE, quien enlregd su experiencia, @ lravés de una
conversacion con eslos dos prupos de padres. Cabe sefialar que asislicron O

padres perlenccientes a UNPADE.

I'ue una reunion inlegraliva, donde se comparlieron experiencias enlbie
padres y en general, las mquicludes senlidas por ellos. la Léenica ulihizada fue
la discusion grupal libre que permilié y Tacililo Ja comunicacion inlerpersonal,
la duracion de esla reunién fue de 90 minulos. Se produjo. al final de la

reunion, un compromiso de manlener ¢l conlaclo iniciado,

La reunion cvalualiva, y Glima del programa conld con lu agislencia
de los padres, profesionales, personal adwmistralivo de la Cruz Hoja y las
alummas serninaristas. Bn primer lugar, se hizo una evaluacion iluminaliva de
las aclividades realizadas en ambos proyeclos; se les solicild a los padres que
mencionaran los faclores posilivos del proyecle realizado. Fslos deslacaron la
riqueza y lo novedoso de lo vivido; asi como lambién, lo masive de las

reuniones; y la pesibilidad de conocer olras realidades.

Seftalaron la carencia de mslancias que permilan canalizar sus
inquicludes peridgdicamente; lo que alerla al personal de la Cruy Roja a cubrir

eslas necesidades en forma conslanle.

Iista  evaluacién  durd  aproximadamenle 40 minulos.
Posteriormente se dio paso a un céelel de finalizacion organizado por la Cruz
Roja, donde a las alumvas seminarislas se les felicilé por el Llrabajo

implementado.



4.2 INSTANCIAS ADMINISTRATIVAS
A.2.1 ORGANIZACION:

In esla clapa las alumnas seminarislas se  dedicaron
straclurar ¢l Urabajo profesional, en lo referenle a la forma de realizar las
reuniones o charlas dicladas por los diferentes profesionales; al Liempo denlro
del cual se debia cnmarcar cada sesion; a informar a los profesionales los
lemas mis relevanles para los padres; se busced ¢l lugar fisico mas apropiado
para realizar dichas reuniones; se cilo ¢ informd a los padres en forma
personalizada acerca del programa a realizar; en cuyas aclividudes las

alummas compartieron responsabilidades cquilalivamente.

Duranle esla clapa se definicron lareas para conseguir los objelivos de
ambos proyeclos; como ¢l eslablecimienlo de conlaclo con los profesionales;
se abarcd la consecocion de recursos para la diclacion de lus charlas
socioeducalivas; se revisaron los conlenidos cducalivos a cxponer por los
diferenles profesionales; se eslablecieron las paulas de observacion simple y
esbraclurada como insbrumenle de registro de dalos, como lambien los de

conlrol y evaluacion.

4.2.2 DIRECCION:

In el ranscurso del desarrollo de esle seminario y, parlicularmente
en lo que se refiere a la ejecucion del programa, las alummas deleclaron
-auloridad sobre las decisiones perlinentes a adoplar en cada siluacion, siendo
lumbién compartida esla auloridad con la defa del Programa y con la

Vicepresidenla de la Cruz Rojas,

Por lo lanlo, pese a que las alummas conlaron con auloridad para
ejercer sus obligaciones ; ésla no siempre fue lolal, ya que en cierlas

oportunidades se debio acalar la impueslo por las personas mencionadus



anteriormente, pues no alleraban sustancialmente lo planificade, y permitian
mamlener las relaciones cordiales; necesarias para ¢l desarrollo de un buen

lrabajo en conjunto.

Fue responsalilidad de las alummas decidir sobre las Léenicas a ulilizar,

Jog recursos, los instrumentos de conlrol y evaluacian; ele,

L direccion democralica que fue ulilizada en ol Uanscurso del
seininario, permitio aprovechar las ideas de ambas alumnas para la realizacion
del programa, y lambién posibilite una buena comunicacion enlre los
individuos sujelos de cstudio con los demés profesionales parlicipes del

programa.
4.2.3 CONTROL Y EVALUACION:

las alumnas seminarislas realizaron una conslante evaluacion de las
aclividades de cada proyeelo con lu linalidad de controlar que los objelivos
propuestos en el programa se cumplicran, o cn su defeclo, aplicar la

correccién inmediala para no allerar lo estipulado con anleroridad.

Iin cuanle a los imslrumentos de conlrol mencionaremos @ leenicas de
registro (cuaderno de asislencia, paula de observacion); Tabla Ganll( para
verificar que las aclividades se cumplieran dentro del plazo fijado); Ja Lecnica
de observacion esbruclurada (para oblener informacion dirceliva acerca de

ciertos aspeclos relevanles para nuestro quehacer profesional).

A4.2.4 COORINNACION;

Fue clave dentro de las inslancias administralivas, duranle lodas las
clapas del proceso. Se orienld a reunir y relacionar los diferentes aspeclos del
proceso adminisbrativo, a fin de hacer coherente su aplicacion, delerminando

horarios y fechas para las aclividades del programa.
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I el programa se ulilizo Ja coordinacion mlerna y exlema. La primera
fue manlenida por ambas alumnas duranle lodos los procesos melodologicos
del seminario; Jo que permilié comprenclrarse con el programa manleniendo

siempre clara la vision general de éste,

Duranle la Bjecucidn, fue primerdial la coordinacion inlerna; pues a
partir de ella se logra un aplime aprovechamienlo de recursos, Liempo y
decisiones; Jos que permilieron ¢ cumplimienlo de las aclividades de cada
proyeclo.

in o que se refiere a coordinacién exlerna diremos, que lue de vilal
imporlancia para el desarrollo normal del programa, y el seminario en
general; pues ¢l mantener conlacle permanentemnente con el personal
profesional de la Cruz Roja Providencia; asi como lambién con olras
asociaciones relacionadas con el lema del 5Dy con profesionales ajenos @ la
fundacién  palrocinanle de esle seminario; permilic que los  objelivos

planleados en el programa pudieran concrelarse de la mancra presupucslada.









Para la cvaluacian de cada proyeclo se ocupd evaluacion iluminaliva,
ya que a lravés de Ja conversacion y expresion libre de los pensanienlos era

cono , .
que mejor se senlian los padres parlicipanles.

Asi como, ¢ hecho de Uralarse lemas Llan Léenicos y propios de los
especialistas que diclaron las charlas socio- educalivas; hizo que nuestra Jahor
se aluviera mas a las coordinacion que hacia la parle lerapéulica o educaliva,
No olvidemos que ¢ lema involucrado debe ser divigido por quicnes mis

saben,

No aplicamos, por lanlo, mediciones previas a las charlas, ya que ¢
universe de padres asislenles variaba en mimero y por razones que luego
explicaremos en la invesligacion. Solo sabiamos que ¢l inlerés de los padres,
familiares y profesionales cra real. De alli que la ejecucion tuviera lunlo éxito
en el cumplimiento de Jo planificado v en los resullados cualilalivos que
reflejaban que los sujelos de accion senlian que habian recibido algo mis y
que ello significaba que habrian cambios en la manera de enfrenlar la

siluacién por su parle,

No obslanle se midié ¢l liempo, se lomé la asislencia y olros aspeclos
dentro de las Léenicas de observacion libre y estruclurada con objelo de
eslablecer la permanencia y el impacto, Durante el proceso ejeculivo quicnes
eslibamos a cargo nes preocupamos de relroalimenlarnos y auloevaluar ¢l

proceso con el fin de corregir errores posibles.

0.2 IEVALUACION DEL FROCESO ADMINISTRATIVO:
n.2.1  ORCANIZACION:
lag alumnas sennarislas, como responsables del procese de
ejecucion, luvieron una muy buena coordinacién, ya que cumplieron
sus funciones individuales eficientemenle y de mancra responsible;
aquellas  lareas  que  debieron  realizar  conjunlamente  lambién

resullaron coordinadas, puesto que la division de funciones y ¢l
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seguimiento del programa dié un orden a lodo el proceso. lste mejor
aprovechamiento de recursos humanos conlyibuyd a que ¢l programa

pudiera curnplirse sin lropiezos.

Consullar a los involucradoes direclos; coordinar, los Uctipos y
Lopicos a tralar; alraer mas recursos humanos exlernos para cumplir
mis salisfacloriamente; dio un gran lrabajo a las alumnas, pero eslas
comparlieron las responsabilidades. Bvaluar durante ¢l Proceso generd
modilicaciones que permilieron conservar ¢l inlerés de Jos padres

durante el proceso.

0.2.2  DIRKECCION:

la administracién e democralicamente dividida entre las
alumnas ejeculantes; luvieron igualdad de espacios para formular sus
inquieludes, aportes, modificaciones, ele. Decidieron acerca de lodos
los Lopicos organizalivos; vieron local, moedalidad de Urabajo, orden de
exposicion, lemarios, modalidad de promocion del programa hacia los
padres, ele. No obslanle lo anlerior sicmpre hubo relroalimenlicion
con los dircelivos del Programa para proponer Jos diversos modus
operandi aceplando los consejos y propueslas de eslos, ya que ellos
conoclan mejor la realidad a mivel organizalive y operalive, Bsla
comunicacion fluida y respeluosa generd un clima agradable para cl

funcienaniento del programa.

2.3, CONTROL Y EVALUACION:

las alumnas Meron los agenles ordenadores del proceso; ya que
evaluaron constanlemente las acciones y aclividades por yealizar y
realizadas, con ¢l fin de perfeccionar sobre la marcha los laclores que
pudiecran eslar débiles o que no convenian al desarrollo de los

objelivos,
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Fislo permilio corregir los errores o sobrellevar los agenles

emergentes que pudiesen haber sido negalivos.

.24 COORDINACION:

Faclor preponderanle duranle el desarrollo de la cjecucion y
duranbe la organizacién y direccion del programa; ya que @ lraves de
ella se pudo realizar lode lo plancade de manera mas expedila y
ordenada. los recursos fueron ulilizados adecuadamente | asi como ¢l

ticmpo.

La coordinacion abarcad los aspeclos inlernos y exlernos, Fn ¢l
primer caso, las reuniones pericdicas enlre las alumnas en las cuales
se evaluaba y eslablecia a parliv de ello los pasos a seguir frenle a
cada lépico (aclividudes, horarios, fechas, cle.). I'n el sepundo caso,
luvo que ver con lodas las enlrevislas y reuniones de coordinacion con
aquellos colaboradores direclos y profesionales que Tormarian parle del

cumplimiento de los ohjelivos de ambos proyeclos.

EVALUACION D LAS ACTIVIDAD:

Consideramos que ademas de haber sido ejeculadas en su
tolalidad, fueron realizadas coherenlemente y salisfacloriamenle para
los objelivos de cada proyeclo; es decir, salisfacian el cumplinicnlo de
los mismos, pues ubordaban lodos los aspeclos conerclos y Léenicos

requeridos para su logro.

oi bien los plazos Tueron renovados por conveniencia de los
parlicipantes, y por buscar mejor coberlura ¢ impaclo al lener mayor

asislencia al espaciar Jos encuenlros, eslos lueron cubierlos.

Todas las aclividades de coordinacidn fueron llevadas a cabo, de

alli la presencia de lodos Jos invilados exlernos y de su parlicipacion,
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Aquellas que apunlaban a la definicion de lopicos a lralar y

modalidad de trabajo Lambién fueron cumplidas a cabalidad,

Las aclividades de  molivacién y  sensibilizacion — lueron
impoertantes para el Jogro de cobertura en el proyeclo 1y 2, ello se
promovio a lraves de Jas ivilaciones vy cilaciones y lamadas
lelefonicas de confirmacion y promoecion, y de las conversuciones y
exposiciones de los padres de los objelivos y Lernas a Lralar en Torma

previi.

Las aclividades relacionadas a las sesiones socioeducalivas y
exposilivas se llevaron a cabo de manera salisfactoria, pues lanlo la
asistencia como la parlicipacion de exposiloras y padies fue oplima.

JVALUACION D LAS TECNICAS:

A fin de ejecular el programa en forma efecliva, se ulilizaron las

siguienles 1éenicas de manera preferencial;

a)

mirevisla personal:

F'ue muy imporlanle pues a lravés de ella se logrd la
molivacion de los padres a las dislinlas aclividades, lambién sirvio
para que las alumnas se inleriorizaran de una manera mas profunda
de problemas o siluaciones especificas que alligian a algunas Tailias.
kista léenica sirvio lamnbién para que las alumnas se compromelieran
de una forma Muerle con los proyeclos que se tban a desarrollar; asi
como Lambién, logro un ucercamienlo efeclivo con lodas lus personas

que colaborarian en ¢l proyeclo.
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di¢ dinamismo a las reuniones, y enlregd una Uribuna a las padres

para comparlir experiencias, lemnores, imquicludes y csperanzis.

EVALUACION D 105 RECURSOS:

los recurses ulilizados Tueron los siguienles:

5.0.1 RECURS0S NUMANGS:

i) Padres : Tueron fundamentales en llevar a buen Lermino ol
programa proyeclado por las alumnas, debido a su parlicipacion y al
grado de compromiso que evidenciaron a Jo largo de lodo ol proyeclo;
este grado de compromiso se moslré en una parlicipacion abicrla y

franca en lodas las aclividades realizadas.

Bs juslo sefialar Ja  cordialidad y  buenas  relaciones
inlerpersonales desarrolladas enlre Jas alummas y Jos padres que
Hevaron a hacer un programa mas acabado y en buenos resullados

efeclivos.

Se debe sehalar que las parlicipaciones de los padres on las
aclividades fueren volunlaras sin exisliv en ningtin momenlo una
sensacién de obligaciéon o compromise que esluviera fuera de la

moliviacion personal,
b} Profesionales ulilizados cn el proyeclo:

Los profesionales que parliciparon en el proyeclo (sicdlogo,
orientador familiar, educadora diferencial, profesores del programa)
fueron muy imporlantes en ol desarrolle del mismo, pues poscian un
manejo leorico del lema y un conocimiente de las caraclerislicas
sicoldgicas y sociales del grupo que se iba a alender, que fue muy

importanle para un buen logro de las aclividades.
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Se les aprecit como muy profesionales, con gran dominio de Jos

lemas a bralar, y muy didacticos en la exposicion de ellos.

¢ Direclora, profesionales y personal del programa;
F'ue el ambiente humano donde se desarrollo o proyeelo y
demosbraron desde el principio una buena disposicién y animo para

colaborar con las alummnas seminarislas,

Se informaron periodicamente y pusieron a disposicion de las
alumnas los recurses que estuvieron a su alcance para el lopro de los

objetivos planteados en el programa

d) Mlumnas scminarislas:

Demoslraron un grado de compromiso con el proyeclo que las
lleva a un trabajo adecuado, organizado y desarrollado a una bisqueda
de soluciones frenle a los evenluales confliclos. Fue imporlante la
complementacion de las alumnas, Taclor imporlante en el logro y

consecusion de los objelivos que se planlearon en el proyeclo.

0.0.2 RECURS0S MATERIALES:
Para Ja puesla en marcha del proyeclo se requirid de una seric de
clementos maleriales que Tueron oblenidos por las seminaristas de la siguienle

forma;

Aporles de Cruz Roja en relacion a malerial fungible, folocopias,

papelografos, Leléfone, locomocidn, eserilorio, oficinas, salas, compulador, ele,

También Tueron aporlados por la Cruz Roja lodos los recursos

[inancieros necesarios para el logro del proyeclo,
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553 RECURSOS INSTITUCIONALES:
a) Cruz Roja:

Se conslituyd en el recurso més iporlante para ol desarrollo del
progriama; se pudo hacer usoe del espacio fisico de la instilucion, asi como
lambién de clemenlos necesarios para levar a cabo la o las invesligaciones

que requeria ¢l proyeclo,
b} Unién de Padres y Amigos de Deficienles Menlales (UNPADR);

Fue de gran ulilidad por la ulilizacion de malerial de consulla, y
ademas de personas que penlilmenle se ofrecicron a diclar charlas y u

parlicipar de ellas cuando las alumnas se los solicilaron,

c) Iscuela de Servicio Social (Universidad de Valparaiso):

Se bransformo en un lugar fundamenlal de consulla bibliopafica y en
la enlrega de  documenlos necesarios para el proyeclo; imporlancia
fundamentalmente luvo ¢l profesor guia que enlbregéd orienlaciones y apoyo cn

todo nivel para llevar a cabo cl lrabajo.

d}  Un Nueve Enfoque (UNE):

Organizacion que apoyd el lrabajo en las charlus para enlregar a los
familiares un orienlacion dislinla para enfrentar la realidad de Lener un a hijo
con S especial relevancia luvo ¢l brabajo realivade por las orienladoras

familiares,

0.6 EVALUACION DL TIEMIYO:
Fl programa, en un principio, se implemenlo para los meses de Oclubre

y Noviembre de 1995, Iisle esquema rigide en su concepeion, sulrié variaciones
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debido principalmente a que los padres, aduciendo razones de alencion a sus
hijos, liempo laboral ¢ interés en parlicipur, solicilaron que las sesiones no
s¢ hicieran en forma semanal, sino que en forma quincenal. Ista modificacion
en Jas fechas Hevd a Lerminar el programa el 15 de Diciembre de 1999, lo que
produjo cierlos cambios en los enfoques de evolucidn y en la esbruclura del
programa, pero que en made algune afeclaron al desarrolle del programa on
si, asi que podemos concluir que ¢f liempo de los programas fue modilicado
para un mejor desarrollo del proyecto y se cumplic con lodos los objelives

propuestos al principio del mismo.

5.7 TVALUACION DEL PROGRAMA Y PROYECTOS POR OHIETIVOS:
JiI programa de Lrabajo se estruclurd en razén de dos proyeclos, y
cada uno de ellos Lenia distinlos objelivos cspecifices, que pasaremos ahora

a desglosar;

S¢ debe sehalar que la evaluacion de eslos objelives se hard cn ol
ambite de lo cualilalive pues el lesl pensade previamenle para ser aplicado
a los padres no se pudo realizar, debido a que ellos decidieron en conjunle no
conleslar cueslionarios en los que se nidiera un grade de conocimienlo
debido a que apreciaron y valoraron ¢l programa en funcion de que
descubricron un nueve enloque para acercarse a sus hijos, en razén de la idea
de intenlar aceplar de que sus hijos son dislintos a los demés. También fue
un faclor imporlante que el prupo Lenia mayoria masculing en cse momenlo
y eslos deslacaban por sus raspos de liderazgo y pragmalismo frenle

proyeclo realizado,
8.7.1 PROYECTO Net:
ORIETIVO Ne 1: "Bnlregar conlenidos ledricos a los padres acerca del SN,

abarcando los gropos clareos desde anles del nacimienlo hasla la adolescencia

del mho”



Para el cumplimienlo de este objelivo, estuban pensadas diversas
aclividades, que abordaban lodos los aspeclos necesarios de realizar para ¢l
cumplimienlo del mismo. Tales aclividades como sehalamos en la evaluacion
de las mismas, Tueron cumplidas en su lolalidad, en el Liempo cupleados, los

recursos ubilizados, y la parlicipacién de los padres.

L evaluacion luminaliva final nos reveld que los padres recepcionaron
los conlenidos expueslos por los especialistas, que segin las paulas de
observacion, aquellos individuos relacionados luvieron acliludes parlicipalivas
conerelas, lales como consullar individualmenle a los especialistas, consullir
en el plenario, manifestacion de opiniones, dudas e inquictudes que incluso

complementaron la imformacién enlregada. Ademas se aconsejaron enlre cllos.

Par Lanlo, podemos indicar que el objelivo fue cumplido; no obslanle,

dada la imposibilidad de aplicar un lesl, en que grado se logro no se sabe,

OIETIVG NoZ: "Fnlregar conlenidos praclicos a los padres acerca del S,
abarcando los prupos clareos desde anles del nacimienlo hasla la adoleseencia

del nifio”.

Fue ejeculado al misme Uempo que ol objelive Nel, con los mismos
resullados; cabe sefialar que exisle un fuerle compromiso de los padres en
reforzar en sus hogares las Leenicas aprendidas en los sesiones realizadas por
Jos profesionales. Duranle la evaluacian iluminaliva los padres expresaron esle
compromise en forma manifiesla, la conclusién es que son clos los

principales agenles en la habililacion de sus hijos,

HUETIVO Ne & " Aclarar los objelivos del programa para cncauzar las
cxpeclalivas de los padres respeclo a los logros a nivel inleleelual, emocional,

social y fisico que su hijo pedra conseguir en los imnedialo y a Tulure”,



Para el logro del objelivo se cumplio con las aclividades programadas;
recepcionando los padres los conceplos fundamenlales frenle a los heneficios

que reporta el programa,

Se aprecio en la evaluacion iluminaliva, la inquiclud referente a los
limiles de sus hijos, y se concluyd que los nifios con S no lenen liniles on
sus capacidades, pero que se debe aceplar que jamas serén plenamente
normales, Islo produjo una serie de reacciones enconlradas, que concluyeron

en que deberan adaplarse cada vex més a su realidad.

0.7.2 PROYECTO Ne 2:

IMITTIVO Ne 1: "Facililar inslancias de conlacle enlre los padres del programa
y los padres de UNDAPE para el inlercambio de experiencias y conocer mas

acerca de los hijos con SI".

Se cuniplicron con Lodas las aclividades, y las dindmicas se realizaron
p ¥

scptn ¢ programa propueslo; se consiguié un acercamicnto preliminar mslado

por- ol sicélogo y las alunmas seninarislas; ol cual s reflorzara con posleriores

reuniones en las que sc apunlard al inlercambio de experiencias.

Il Lrabajo realizado fue en un sislema de foro, en que los padres de
UNDAPI respoudieron a las pregunlas de los padres con hijos con SD; referenle
al comporlamienlo y aclitudes que lendran los nifios cuande Neguen a la
adolescencia y juvenlud, Dando lineas gencrales o sepuir para coando legue

ese mornenlo,

QIIETIVO Ne 2 @ "legrar que los padres del programa lomen ¢l acuerdo para

manlener ¢l conlaclo con los obros padres”
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Iiste objelivo Tue cumplido, porque después del desarrolle de lodas lus
actividades, los padres Lomaron el acuerdo de manlener ¢l conlaclo.
Por lanlo el objelivo del programa lue cunplido.

|

0.0 EVALUACION T LOS SISTEMAS DIF - REGISTRO:

0.1 REGISTRO:

a)  Tabla Ganil:

Fue un mecanismo que permilié Nevar un conlrol adecuade de los

liempos de los programas, a realizar, 'ue planleada como un elemento Mexible
de apoyo a la realizacion de los, programas, y pudo conseguirse, gracias a clla,
una adecuada racionalizacion del Liernpo dispenible y efecluar con anlicipacion

las gesliones necesarias para Hevar a buen Lérmine el proyeclo.
a) FFaula de observacidn:

Fue un referente vilido para comprobar la ejecucion del programa.
Permitié una evaluacion orientada en lo cualilalive, siende un instrumenlo
conerclo y pragmilico.

5.9 EVALUACION DEL PROCESO METODOLOGICO

2.9.1 INVESTICACION Y DIAGNOSTICE:

i el proceso melodoldgico nes ubicarcmos principalinente en
Ja descripeidn de los objelivos de invesligacion que se propusicron; usl como
lambién, las Léenicas, procedimienlos v recursos que facililaron la aclividad,

finalmenle se describiri Ta problemalica objelo de inlervencdn profesional.
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3) Objelivo Ne 4: " Determinar las formas de enfrenlar la silvacion de
Lener un hijo con Sindrome de Down per parle de los padres a nivel de

pensamientos, scolimientos y acciones”

B objelive Moe logrado a lraves de entrevislas individuales Tormales e
informales con los padres y de una pregunta abierla, en anamnesis. Fslos
clementos permilicren descubrir que Jos padres Uenen distintas Tormas de
enfrenlar ¢l problema que van desde la sobreproleccion hasta ¢l rechazo

absolulo,

4} Objelivo Ne H Mldenbificar la calidad de conccimienloe de la enfermedad

del hijo por parle de sus padres”

Se lograo el objelivo a lravés de la aplicacion de cuesbionarios que
contenian diversas pregunlas que apuntaban al nivel del conocimienlo
Leenico—-praclico de los padres; asimismo, en una encuesta (Anexo ficha) se
les pregunto de la informacion que lenian sobre bralamiento y problemalica
de sus hijos, lo que reveléd un conecimienle parcial de 8D, que no enlra en

delalles.

5) Objelive Ne 6, "Delerminar las repercusiones en ¢l grupe familiar por

Ja exislencia de un hijo con Sindreme de Down”

Objelive No 7 "ldentificar la pereepeién de su realidad como padres de

un hijo con Sindrome de Down por parle de los padres”

Los dos objelivos se cumplicron por medio de enlrevislas grupales o
mdividuales, en donde se planteaban dircelamente Tas inlerroganles para ser
respondidos por Jos padres, ademas de preguntar a mivel vivencial colidianas.
Islos enbrevislas reciben el nombre de focalizadas, y revelaran que ¢l gropo
familiar sufre un cambio profunde en su estructura inlerna y externa, al que

debe adecuarse para poder alender dehidamente las necesidades ¢ impli-
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cancias de Lener un nifio con SD. La percepeion que Licnen algunos padres es

ser estigmalizados por la sociedad en fora de rechazo o indiferencia,

5.9.1.2 TECNICAS Y RECURSOS:
a) Técnicas

Lia enlrevista focalizada fue la mis ulilizada como Léenica por lus
alumnas seminarislas, dado que el cariz y lenor de las pregunlus cslabi
cargados con un fuerle maliz subjelivo; por lo que decidieron planlear las

enlrevistas como una forma de acercamienlo.

La ananmnesis social nos permilic ordenar la mformacién existenle en
las fichas de log menores cn ¢l programa; y ademas recopilar mejores

anlecedenles a lraves de la recopilacion de dalos mas complelos,

Iista Leenica Tue de gran ubilidad para la admimstracion del programa

y para la invesligacion diagndslica en sus inicios,

Por dltimo ¢l cueslionario nos permilio plantear dircclamente lag

imlerroganles que queriamos revelar,
b) Recursos

b1~ Recurses Humanos : K principal recurso humano el universe de pudres
perlenceienles al programa que fueron objelo de Ta inlervencion profesion

y elementos claves para el logro los objelivos de invesligacian,

la administracion, direccion, coordinacién y prefesionales del programa
fueron Tundamentales para nuestra mcursion en la institucién; puesto que a
través de ellos fuimos presenlados a los padres iniciande el proceso

inveslipalivo,
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la direccion del programa nos dio libre disponibilidad a la informacion

confidencial de las familias y de los instrumenlos del establecimienlo.

b.2.~ Recursos malerales: los instrumenlos de recoleccidn de dalos Tueron
elaborados con el malerial fungible enlregado por la institucion, lo que facilild
nueslra labor. Se luvo acceso a loda la infraesbruclura de la Cruz Roja en

Lerminos de elementos Leenicos audiovisuales y Leenoldgicos,

b~ Reeursos instilucionales; las alumnas se integraron adecuadamente al
cuerpe profesional por lo que luvieron accese a lodas las fuenles de

mfermacion formales ¢ mformales,
5.9.1.4. a)DIACNOSTICO:

Los resultados de la mvesligacion realizada, sivvieron de base para la
cluboracion  del  diagndstico,  ¢éstos  permilicron  las  variables que  se
relacionaban direclamenle con la problemalica. De ahi que planleamos como
inlerrelucionadas ¢l desconocimiento del Sindrome de Down, la carencia de
apoyo social, la aceplacion del Tijo con 8D y los problemas de inleraccion

conyugal,

A través de estos elementos se pudo claborar ¢ marco referencial, y

con cllo, conlraslar la leoria con los hechos.

Juego de planteadas las hipolesis y de su operacionalizacion, se claboro
¢l cueslionario que nos pernilié recoleclar informacién sulicienle para cvaluar
Jas hipélesis y ver @i eslaban o no inlerrclacionadas.
los resullados del anadlisis arrojaron  clemenlos nuevos para lu

claboracion del programa de inlervencion,
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CAPITULO VI - CONCLUSIONIES
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6. CONCLUBIONES:

6.1  Respeclo al aspeclo Téenico- Mclodoldgico:

Se debe indicar que en esle seminario se cumplen lodas las elapas deol
proceso melodologico; concluimos que la Tase programacion es relevanle pues
enlrega una vision, a lraves de su desarrollo, general y a la vez complela de
Jos clementos que inlervicnen (Sociales educalivos) en la habilitacion de un

nifie con SD.

Si bien se cutplicron los objelivos que el proyecto lenfa, no se puede
esperar en ningin case cambios suslanciales a corlo plazo, debido o la
complejidad, naturaleza y canlidad de Jas variables Lraladuas, También afecla
en esla apreciacion ¢l periedo de duracion del seminario. A pesar de cllo,
creemos que puede haber un punlo de parlida inleresante en la loma de

conlaclo enbre padres de distinlas insliluciones,

Los procedimienlo, mélodos y Léenicas ulilizadas, Lamto los cspeeiflicos
de la profesion como de olras especialidades, Tueron adecuados al programa
de brabajo.

6.2  Respeclo de la Inslilucién;

Lia Tabor relizada por las alumnas seminarislas fue muy hien acogida

por la institucion, lo que Tacililé las relaciones inlerpersonales, colaboracién

y apoyo en los programas propucslos por las aluimmas,

la  Instilucion  cuenla  con  uma infracstruclura  adecuada  para
desarrollar la habililacién de un nifio con 81, lanlo a nivel malerial fisico

como de malerial hurnano.
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Se debe destacar ¢l espirilu de sacrificio y dedicacion que licnen lodos
Jos profesiondles de la inslilucion, que ha conseguide una molivacién cn los

padres, pues a ellos Llambién se les apoya.

Como muestra de ello indicamos a lraves de la observiacion, como se

desarrollo una Sesién de Istimulacion en la Cruz Roja.

Relalo de una sesion diara de eslimulacion de un mfio Sindrome de

Down:

“Tis jueves por Ja larde, aproximadamente 14.00 hrs. cuando comicnzan

a llegar los nifios con sus mamas, Uas, hermanos, abuelos, ele,

moesle dia asislen o clases de lenguaje y educacion; primeramente se
Jes ensefia a modular, a conocer las cosas y sus nombres y a expresurlus
verbalmente, Ademas, se les ensefia a sostener la cabeza, a lomar objelos, a

pintar, ele; lodo dependiendo de la edad y de la capacidad del nifio.

In Tas clases de lenguaje los nifios enlran solos a la sala, no van

acompafiados para ne enlorpecer la concenlracion de los menores,

Solo  enlran  acompanados cuando  son  muy  pequefios,  pero

gradualmenle se va buscando su mdependencia,

Se vive un ambienle en que se deslaca la dedicacion profesional del
personal a carpo de lu estinmlacion de Jos menores, se aprecia un gran cariio
para con Jos nifios, y un lrale deferenle a log padres, Se advierle un Lralo
familiar que hace mwéas facil la integracion y compromiso de los padies u olros

familiares.

los padres se aprecia, enlregan carifio a sus hijos, s¢ preocupan de sus
avances, y manifiestan una relacion cordial y de camaraderia con los olros

padres,
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los nifios van acompanados de preferencia por sus madres, aungue se

ven ambos padres; olras veces, "las" u olro Tamiliar acompafan al niho.

Iin sinlesis, el ambiente de un dia en ¢l cenlro de estimulacion de la
Cruz Roja de Vilacura se deslaca por su serenidad, dedicacion a los nifios,
simpleza de acliludes, y fundamenlalmente el amor entregado por Lodos

(padres y profesores) hacia los nifios.”

6.4 Respeclo a Servicio Social:

lias alumnas seminaristas consideran que su labor eslaba indicada a un
lrabajo terapéulico de la familia, pere que no eslaban los suficgenlemente
preparada en un plane Learice y experimental para afrontlar y apoyar de una
manera adecuada a padres que se ven obligados a enfrentar una siluacion
para muchos traumalica; mas aim es cousiderable ¢l apoye que puede preslar
el asislenle social en ese ambilo, pero su labor se ve dificullada por la
ausencia de inveslipacion y diagnostico cn profundidad sobre los problemas

que aleclan a los menores y sus sistemas Taniliares,

Hace falla  dedicacion a esle ambilo, que pueda ocupar el area de

servicio social a cabalidad,

6.1 Respeelo a la Formacién Profesional:

Para lag alumnag seminaristas la experiencia vivida en la Cruz Roja Tue
Ja primera que correspondio vivenciar en ese ambilo; por ello, considerayon
que enbraban @ un nunde nueve  en que  fue  necesario revisar
permancnlemente su - capacidad de babajo y adaplacién, esle derivé on
muchas introspecciones que las llevaron a un cnriquecimiente personal y
grupal, tanlo profesional como humano frenle @ una realidad que cllas

desconocian en profundidad.
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la gran canlidad de vivencias y de opiniones frente @ mismos hechos

Jas llevaron a trabajar basadas en la unificacién de crilerios.

Un hecho imporlanle que vivieron fue que a medida que se
inleriorizaban en el lema, se ihan dermbando  una serie de milos referentes
al Sindrome de Down, conocian a los nifies, alegrandose de sus éxilos y

enlyisleciéndose con sus Mracasos.

Se produjo ademas una eslrecha relacion con los padres, lo que facililo

el lrabajo en gran medida para acercarse a cllos.

Apreciamos la necesidad de crear mullidisciplinarios, a lin de poder

yealizar un lrabajo inlegral adecuado a las fumilias como a los menores.
SUGERENCIAS:

Iis sabido que ¢ sistema cducalivo hoy vigenle no da Jas respueslas
adecuadas al nifio con discapacidad, hay barreras, prejuicios, labies, cle, islas
razones llevan a los padres a Ja desesperacion, adoplando una aclitud
Lemierosa propendiendo al aislamienlo del hijo, que a la larga dificulla ol
proceso evolulivo del nifio,

Bvenlos como la Teleldn, series de Llelevision, lorneos deporlives,
concursos musicales, articulos periodislicos, ele. han conlribuido a que la
sociedad vea al o discapacilado de una mejor wancra fisica y mental, Pero
¢sle no basla, es necesario que se creen inslancias que aborden of Lema de
una manera inlerdisciphinaria, para que se complemenle una real insercion u

la sociedad del menor con discapacidad,

oe hace necesaria la realizacion de invesligaciones aclualizadas para

abordar con mayor profundidad ¢l Lema,

Se debe dar énfasis a un acercamienlo al ambito educalive, pues es

una area no plenamente asumida por la carrera de Servicio Social,
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In programas como ¢sle, se hace aconsejable brabajar a nivel de caso;
que ¢s uno de los nmiveles de mayor logro y eficiencia profesional cn

instiluciones de esle lipo.

No obslanle lo anlerior, son lambién vecesarios los mveles de grupo
y comunidad, que sen inslancias que se deben considerar en el ambilo

profesional.

Deberia enbregarse una base ledrica sobre Ja discapacidad, en Lodes sus
ambilos, en la escucla; pues es una lema no plenamente abordado por Servicio

Social,

oe considera que ¢l programa de Eslimulacién para nifios con Sindrome
de Down incluya en su persenal una Asislenle Social especializada en ¢l
Lralamienlo Tamiliar u olro profesional en la misa, para dar una alencion

inlegral al menor y a la lamilia,

Se hace necesario que el programa sea debidamente publicitado y Lenga

una promocion a fin de darle una mayor coberlura en la alencion,

oe deberia nuplementar un sistema de becas mis complelo, para

alender casos de menores de escasos recursos.
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ENTREVISTA FOCALIZADA

{Como reaccioné al saber que su hijo lenia Sindrome de Down?
¢Quien lo enfrenlo mejor (padre o madre)?

¢Cual es su mayor inquietud con respeclo a su hijo?

{Como han reaccionado frente al problema, [amiliares y amigos?

{Se sienle apoyade realmenle por personas cercanas, u olras inslancias fuera de su
familia?.



CUESTIONARIO

Lea alentamenle las siguienles pregunlas y escriba lralando de seguir sus conlenidos.
Recuerde que es sélo una paula; si usted desea conteslarlo a su manera, lo puede hacer, pero
no olvide que la idea es que lo responda en forma complela.

.- ¢{Quién les informé que su hijo lenia Sindrome de Down, y en qué forma lo hizo?
2.~ {Qué sinlieron en ese momenlo, como reaccionaron?

d.-  éQue acliludes posilivas y negalivas reconocen usledes en esa primera elapa?
4.-  Quién lo enfrento mejor? (padre o madre)

Pasado el primer liempo:

0.-  {(Cuales fueron las mayores inquicludes respeclo a su hijo?

6.- Y a su pareja y familia?

7.~ {Ven diferencias enlre lo que les preocupaba anles y ahora?

8.—  ¢Con quién hablan de ésto?

9~ iQue sienlen usledes que necesilan salisfacer respeclo a su hijo?

10.-  ¢Como ha afeclado y/o influido en su familia?

I1.-= &Y a sus familiares y amistades cercanas?

12.- {Como se relacionan usledes con sus olros hijos, si los hay?
13.-  {Se sienlen apoyados por su familia?, ¢(Por quiénes y como?
14— (Fuera de casa alguien mas les apoya?

15— {Qué ayuda creen usledes que necesitan los padres que tienen un hijo con Sindrome de
Down?.



HISTORIA DE VIDA

En dias pasados, usled conlesto una encuesla simple, cuyo objelivo era conocer un poco de su
familia y de su hijo (a), para asi poder elaborar parle de la Tesis de Grado que como Asislentes

Sociales eslamos realizando para la Cruz Roja Providencia - Las Condes.

Como parle de nueslro Lrabajo de invesligacion recurrimos nuevamenle a usled, para pedirle
que conleste lo mas delallada y complelamenle posible un documenlo que lendra caracler
confidencial para nosolras; el objelo de éste es conocer méas a fondo sus senlimientos,
pensamient.ds y acciones, respecto a ser padre de un nifio con Sindrome de Down, es decir,
queremos saber qué ocurrié cuando su hijo nacio, lo que sucede actualmenle y qué piensa en

relacion al fuluro de su hijo.

Ll objelivo nueslro es conocer su realidad como padre de un hijo con Sindrome de Down, con
la inlencion de poder conlribuir medianle nueslro lrabajo al Programa de Eslimulacion

Temprana, al que su hijo asisle, lundamenlalinenle en el area social.

Le solicilamos, por lanlo, escriba su hisloria de Vida y nos la haga llegar a la brevedad. De
anlemano gracias, y esperamos seguir conlando con su apoyo para el lrabajo grupal en un

fuluro cercano.

Alenlamenle, Alumnas Seminarislas Servicio Social Universidad de Valparaiso.



PAUTA DE OBSERVACION “PROYECTO Ne 1"

NOMBRE:
SEMANAS I 2 3 4
SI/NO

.- ASISTE

2.~ [ES PUNTUAL

d.=  PARTICIPA ESPONTANEAMENTE

4.~ RESPETA SU TURNO

6.~ SE DISTRAE FACILMENTE

6.—  PRESENTA DINAMISMO

7.-~ CONSULTA AL PROFESIONAL
EN FORMA PRIVADA

8.-  ACEPTA OPINIONES
CONTRARIAS

9.~ APORTA SUS EXPERIENCIAS



PAUTA DE OBSERVACION “PROYECTO Ne 1"

NOMBRE:
SEMANAS I 2 3 4
SI/NO

.- ASISTE

2.~ ES PUNTUAL

3.~ PARTICIPA ESPONTANEAMENTE

4.~ RESPETA SU TURNO

6.-  SE DISTRAE FACILMENTE

6.—  PRESENTA DINAMISMO

7.~ ACEPTA OPINIONES CONTRARIAS

8.-  APORTA SUS EXPERIENCIAS

9.-  TIENDE A AYUDAR

10.-  ES GREGARIO

[1.- PRESENTA RASGOS DE TIMIDEZ

12.- LS RESPONSABLE






PAUTA DE OBSERVACION "PROYECTO Ne 1"

NOMBRE:
SEMANAS | 2 3 4
S1/NO

1.-  ASISTE

2.~ LS PUNTUAL

3.~ PARTICIPA ESPONTANEAMENTE

4.~ RESPETA SU TURNO

5.~ SE DISTRAE FACILMENTE

6.~ PRESENTA DINAMISMO

7.~ ACEPTA OPINIONES CONTRARIAS

8.-  APORTA SUS EXPERIENCIAS

9.~ TIENDE A AYUDAR

10.-  ES GREGARIO

11.- PRESENTA RASGOS DE TIMIDEZ

12.-  ES RESPONSABLE

............................................................................................................................................................................



HISTORIA DE VIDA

En dias pasados, usled conleslo una encuesla simple, cuyo objelivo era conocer un poco de su
familia y de su hijo (a), para asi poder elaborar parte de la Tesis de Grado que como Asislenles

Sociales eslamos realizando para la Cruz Roja Providencia - Las Condes.

Como parle de nueslro trabajo de invesligacion recurrimos nuevamenle a usled, para pedirle
que contesle lo mas delallada y complelamenle posible un documenlo que lendra caracler
confidencial para nosolras; el objelo de ésle es conocer mas a fondo sus senlimientos,
pensamientos y acciones, respecto a ser padre de un nifo con Sindrome de Down, es decir,
queremos saber qué ocurrié cuando su hijo nacio, lo que sucede aclualmenle y qué piensa en

relacion al fuluro de su hijo.

[l objelivo nueslro es conocer su realidad como padre de un hijo con Sindrome de Down, con
la inlencion de poder conlribuir medianle nueslro lrabajo al Programa de Estimulacion

Temprana, al que su hijo asisle, lundamenlalmente en el area social.
Le solicilamos. por lanlo, escriba su hisloria de Vida y nos la haga llegar a la brevedad. De

anlemano gracias, y esperamos seguir conlando con su apoyo para el lrabajo grupal en un

fuluro cercano.

Alenlamenle, Alumnas Seminarislas Servicio Social Universidad de Valparaiso.



PAUTA DI OBSERVACION "PROYECTO Ne |"

NOMBRI:
SEMANAS | 2 & 4
SI/NO

1.-  ASISTE

2.~ LS PUNTUAL

d.—  PARTICIPA ESPONTANEAMENTE

4.~ RESPETA SU TURNO

6.~ SE DISTRAE FACILMENTE

6.—  PRESENTA DINAMISMO

7.~ CONSULTA AL PROFESIONAL
EN FORMA PRIVADA

8.-  ACEPTA OPINIONES
CONTRARIAS

9.~ APORTA SUS EXPERIENCIAS
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