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REF. : INFORMA SEMINARIO DE T ITULO 

A •: on ti n u<.:l.:: i·~·n pr·o•::t:?dt::t .::1 infor·rn,':IY" 
respec to del Semin;,wi c::• C(::? T.itulc:• demc::•D'iinadc::•: ''EL NACit1IEl\!"fO DE U~~ 

HIJO CON S II\JDr.:OI'1E DE DO!.-JN: II'IPL I C{-)NC: I AS I NTEP.F'ERSCN!-):_¡::_: ~3 Y 
S!JCIALI.::S (1 NIVEL DE SUS P(.)J)I~I.-::!3 . Ll f\!f.\ E XPER JENf: I(\ DI:: CiF.I-~ 1/ICJO 

SOCIAL EN EL PROGRAMA DE ESTIMULAC! ON TEMPRnNA Pf'IRA NI~DS CON 
SINDROME DE DOWN DE LA CRUZ ROJA CHI LENA , PROVID~NCIA LAS 
CONDES", d e:~ 1.::.1 ~:; r::ll umnr:1~~ ~::_: l'éE~ . My 1·na Gon zale~~ Bravo y (',n ita Leiv::~ 

Lat ín, p ara optar al T itu lo de Asist8nte Soci~l y · al Grado de 
Lic:E:-nc:: iadc::c t?n ~)r::rvi c:: io ~k~~:: i al . 

¡;::1 trr:1ba_j o ch?sa l·r o1J. e:ldo por).¿~~:. <..ll l.ttnnas 

frente al problema de los ni~os con síndrome de Down , se 
c onsider a de alta r e l evancia , tod a vez qu e contemp l a d~ ma n era 
fundamE?nt a l 1 .::-~ ,:~c:: t u ;.~ c::i•~·n de-? l c::c ~; padYc;?~> dE? lor..; nií~o~-; . !) e;? f·?st.:_, 
manera , se reconoce a la fami l ia como un p i l ar fun damental en la 
f:?strattó~gi<• ·fr~:mt •"? ~3 l ¿1 problem~ t ic:: a . ~:;~~ ap~-r:? •:: i,;-¡. a lo l i:W~J·::• d!:? 

t o d o r~· 1 ~~ E• m i n r:1 r i e• , un ¿¡ a 1 t ¿1 e:~ s t r u e t u r a e:: i ó n m r: t o do 1 .~. <_l i e r:1 y 
t'?~,;c:: to.J l E?ntc~ p~-est:.>nt<:i•:i ón, '"?n l c::•s c::ontr::?n.i.r:Jo~-::. d 1?l mif~tn·::•. L.o 
precendente no obstante algunas observaciones que posterior mente 
~;e p·rf~~>i'-:' nt ;:¡n en E?~:;tr:? inf•::c·rfill?, 

·= •::•n ~• i el eran el .:e 
si <;¡u ú-=:nt e;,· : 

los 
f~:c~.:~l i :e <.tndo un .:~n t:1l i ~:; i ~¡¡ m(\ e_;. c:J ~;~- ~ :':\ 11 ¿¡cj o , 

capitulos del semin a rio, se puede ~;e¡:; ;:d r_, "r" 1 e::. 

En primer lug a r, en lo qu~ respecta al 
C;"p:í.tulo I : <:;E? prt:-?St·?IY!;;_u) lo~,; anti:?C: ('·o·dE?r·rtE?~.; instituc:: i on c.üt:;!:; y l c::· ~'-

.:.\sp c~cto ~::. 9C~·r--, t::> l"é.Ür~s cüi! 1 <:1 disc::ap¿1c::idad 1 lo~'· c~LI (':' c:IYLic:lan . .=.\ ~;; itu<.\i" la 
tt::-m;~tic: ~:¡ f?n r::~;tudic::•. · En f0St<::t mi·E; Illi::t part¡;_, del cloc::umc-?:ltc::c ¡ sin 
e mba r go, habria sido inte-resante obtener un análisis más globa l 
de l as diferentes ac tuaciones de Ser vic::io Soc i al f -r e n te a l a 
probl e mática a n ive l nacional . 

f~ n e:: L.l .::1 n t .;::. e:\ 1 C: a p 3. t u l •:• I I 1 D i <:1 9 n ·~· ~; t i e:: c::c 

Soci~l: la formul~ci ón d e l problema es correcta, destacando la 
i mp O l' t <Hl e i a cJ P t r .-:~b c:l.j é.~ r •: o n l •::•s p <H1 , .. e:~ ti el e? 1 o!.'. n i rk•~.; •:: on ~.¡ .í. n el -r c::•rrrc-? 



de:? Do::o\.m . 
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A~; i mismo, 
formulan objetivos de investigaci ón diagnóstica, los cuales son 
0: o.:oh E'! Y" í~n f.:t:~~; 0:: O:•r1 l a p )' o:ob ll:?rn<.\ t i o:: i.1 . E::n (;? l J1ki ro: 0::0 d f:? '( E~'( E? Y (·?n e .L::l , ~;€7 

pl.::lf-.tE·a un anc'di~,;i.~; sistd!mi •:o c.~c;) la f é:lmili<,l y s;u rr-! l <:I Ci·~·n cr::on [;)). 
p ·r r::•b 1 c::-m.:L :~3f? 'f ·~ · ·r m u li~n t <.:'iinb i én h .i. p ,:, b:? c.:. i -~:; v él id ""~; •: r;:;¡¡ 1 •=•s 
o:ob.j (:? t i vos c:l el c.1 i C:l';lr1 .~. S t i. •:: 0:0 . Fo::ost E' Y" i. r::o·r n'l!'c~n t E• s;e. Copc?r c.\ O:: i. on ¿.\J. i ;,~ c\n E·n 

cJ t'} t .:.ü l e-? , l .:~ ~; p r i n c i p ;:d E? ~; v <.:u· i a b 1 E? s d e 1 <~ ~; t u d i o • N o o:o i:J s. t i::\ n t r:? 1 €~; ·, 

o::o n ~;.-id t:~•r<H:i. o~on é:l ("'St:C;) punto , o::abr;) fOI'I11L.llc:'lr~:;¡;~ la intc:•'(' Y' 0::00o::lr',.~C;> 

r~spect o de los diferentes niveles o escalas que asume la 
rrtc.~ clio:: io~o n dE• lo::o s y,-:;\lr::o·rc•~; eh;~ J. r:;o s:; inc:li•::i:ldO::Ol"E1 ~:;, lo:o ~; o:: l.lé:t lC·? 5 no Vé\i'1 

a o::o::ompaí~ados clo.:? •::."Jteoo::ryi:;:ao::ión ;.ügun;:=~ (pi~loin;a~; NP. 6~5 ;._, li·1 ·;1 , 
1 ll · ~ .1 L.t l. o .l V l '' ) • l: .. j 1.;~ 1111 .! .l L:o Ck,• 1 •.::0 .::1 11 1; l'.'l'' .[ O::• 1" r O:: c'\lJti! f' O::o )" 111 Ll l .:.i 1" ~J l~ ). i:l ':.ii ~i l.i 1 (;! 1'1 '(; 1..:.' 

pregunta: ¿f.~n qu!~ -r ;.~n ~JO::• e! t-? v .:~ l o::o·r GJ~;~ ~:.r::- po:od r .\ .r:~ ~.;e-? ñ <~ 1 <.'1. r q 1.t c·: hay 
cj (;)~:> r::on o::oo::imir:.•nto de:- los o::on tc:>n icl o::o~.; tc~· ·~· ri. o:o r:; y pr~tcl;io::os; 
l' (,.1 l ,:.1 •. : .i .... ., 1 .::ll..lo.:.o ~:. o;: o::o fl (i'' .1 :ll .: n d 1" ··~· 1111.! r!t.~ 1) o:) \.J 1 1 1 p o:: o l' p i~l \" l; (;~ d (·~ 1 o;:q:; p i:~ d ( u ~~ ; (o 
~>implc:•rnr:.·n tr~ , c.~c;;;t(~ e:- ~.:; dio::otomi.:~aclo::• E•n tG•rndno~:; de o::ono::o•::r: y no 
0::. 0::0 n 0::• 0:: ¡;~ ·-;> • 1.: n •.: u i::l n t 0::0 i..\ .l i;) n .. :, .l .i. ~:; i ~· d f:? 1 ·::o ~l d .. ,~ ~ •::O <::; 1 fY.:' ~5 t (;? ~~ ~; 0:: (l m p .t (:? t (o 1 

or d 1:~ n clf:.l o y r.:.•:,; o:: f::•l r.?n \: C·Nllr;•n t C·.' b i n.•n p l" ~ ~· ~~• t.wo \; .:.1 d ~:;. r:l C·.H,d; ,,,,:.f.o IH.io'::o•;;~.:, 1 ,..,, 
•: o:.:•rnp ll:..?mf? n tao:: i ón el<·? 1 <.:1 .i. n f o::or mac i ·~· n •:: u;..:1r1 t .i. t a t i va o:: on la in f o::•r fni.lO: i ·~· n 
d r:> l. n c.l O l E' 0:: U i:l l i t i.\ t i V¿~ 1 y E:~ 1 e-~ m p 1 (:~ 0::0 o.':\ 0:: Ci) \' t o7:1 c.f 0::0 d E~ l .::1 h P Y" '( e:{ rf\ i t":.' ni; ;~ 
estad i stio::a con el cálo::u l o de estadigrafos atingentes . Lo 
pr(:~O::c;)d E:) r'Jtc~ , o::onfi{JL.I l"i.\ un é.\ ~;; í.n tc,:o ~-:.i:.~ c:! i r!\~:¡n ·~·~>tic¿\ ar: E~rt<H.1<.~ y un<.l 
p r •::otH·o o~; i ~:; •:: o::riH~r E:>n t f:? o:: on 1 i:1 in f o::or m a o:: i .~. n <-"P o::o-r t i:Hlc· ~> p o ·r 1 i:} 

i n v C:! s:; t i. ~.1 e:\ o:: i ·~· n • 

En lo que. se refiere al Cap it ulo III, 
Programaci ón: se p lantea e l objet ivo general da i mpulsar 
est r ategias que estimulen el grado rl e adaptación de los padres a 
la r ealidad de sus hij os , lo o:.:ual está avalado por el diagnóst ico 
S•:oo:i ¿l l r E·a l:l zado. E~~ i:l :.:::í o:: omo::o ~;e:! progr am<HI dr:o <..; p-royc::o::to::o-::. o::on lo~:; 

padr¡;~s , urK• eo·ri<:?nt;.T~d o ~l f'·:> l i'-JVi~r <::>1 do·:orninio o:: r::•r.:_¡niti.vo::; d~:~ É:ó::.t·~·:; 

re~;p Gcto:o de;,> l a pr •:•blernf:l tio:;¿~ , y o::ot¡·· o dir·i~:lido::o i:\ l t..l c;JC::- nc-~ ·r.::IO::Í•~• n de;> 
i n ~;t.::1no:i .:3~; dt::> o::ont<..'lo::to t:-: ntY•:: l o~ú pacJ·r t~~; r::on h .i..j os o:: on ~?í. Jrd·rom~? df? 
Do:own . Esto~; proyecto~; ~~on o:o::omple::·to~; y po~oc2c=.·n un<:l ;:\lt<:l 
e s t-ructuración y ordenami e nto . No obstante lo ante~io::or 1 es 
n e•:: e~;a l' i o::o rt::oparar L~n qur!:! '-~"'' pr.,l'O::ibE? uno::\ .::\pé:lr E·n tr::· o::o::on fLt~,i ·~· n E·J·o 

o: u <..'lnto a 
o: on f un d i E"'ndo 
i f1 S t r LIITH7?n l; O ~> 

11"7 y 1 2J. ) 

l os sistemas de eval u ao::ión de los pyoyoctos 1 

a lr::o s; rnr::oc:IE·lo s:; C?v¿~J.u<.lti\lO:· 'i:·, - ~ E'~~,trr.,ttE·~,¡ ::.a!''' ·- o::cr·1 lo::.~~ 

d e evaluao::i.ón - instrumentos de control - (~~gs ; N2 

E:n lo::o qur.i) 'n? !::;p~:.••::tc.\ ,al Cap:í.tulr::o IV , 
Ejec u ci ón: se desc ribe l a ejeo::ur::i6n de los proyectos d e man~ra 

o:: 1 é~ r ¿\ e,~ i n t t:? O r· <:1 d <.\ • S E:-~ el r:? ~; t ,:,, o: i:l J. ,,,, ;:,1 d r.:- •:: u ¿{o: i ·~ · n d e 1 o::r ~> t i e:! m::> o~:; é:l l o::o ~; 

participantes . Se percibe no obst ant e una cierta confusión 
rc::>s;peo::to::o drd ~; is¡n ifi o::.::\d •::o d(~ 1<:1 I:.'VC':IlU<~•::i•~•n "iluminativ<:l " t::>n 1,;\ 
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.... , 
~:. -

autoras me p~rece , acertada pues asi el Marco Teórico se centr a 
sólo en la problemática no desviándose la aten ción a o tros 

TeHnbién dt~ !::~;ta m t'.HH? r·a, E?l lr,;..;:tor .l.;:.·,~·r;:, un ,'::\Spt?C \;OS. 

conor:: imic:•nto 
fr::.r me.~ los 

c.k• la .:.dtE·raci ·~· n q UE' lE· p E·r· rnitE· r::ompr·(O·r·:dFr pr·r rnr,:·.jor 
planteamientos teóricos que exp l ic ~n 

características de la s i tuación problema. 

El diagnóstico está c laro y preciso 
é.1un que se·? dc:!ber :í. e:\ ~~ .:::1b c,~r opt .:::1d ·=• por lo~; ~;rr t.1 f i e r::·~; •:• l e~ !:; t a b 1 é.\ s 
t'? ~; t a d ~ :; t i r:: a~; , f.H? r o n r::r il m b a~; a .l ¿~ ve::: • (J t ·r •=• a ~5 f.H·? •: t r::. rH~ !J a t i v •:• 1 o 
r:on ~;tituyr.? el lE.>n9Ü¿{.jE' utili:,adr::r E·n al~lU r1C:\ S ~;eo::r:iOI1f"!S. F'or 
u.jer11p.lr::r n•::c dE?bC:? h ;;\J::¡J.¡,:~,·r~:.E? c:f f.? "AnéJ..h;i~; f:? intf.~rp ·r E:taci ón dG? 1;::¡~;; 

h i p '~' t e::· S i S " ( P é {:1 • fJ :~ ) • () t r C• ¿~;; p (;~ .:: t O n C~ 9 é:l t i V r::• 1 r::• •:: r::o r1 !; t Í. t U y C~ 1 e~ 
prr::rliferaci6n de faltas de r::rrtr::rgrafia por l o que se r 8 com iend a 
r:: r::·r· y· l:i'~~ ir 1 c:l ~=• .:::111 t (~ ~;¡ c:l ~:::·1 E·mp a~-,. tE;) f in .:·:11 ¡.::· i!.u:.,1 ~:; . : l. J. ~:¡, 1:?0, 137 ) 

I rH:J (;?p í7m d i <:?n t r:~ tnf.?n t r:: d f.? 1 o i:1 n t t:?r i r::rr ~; f? 

puc:.>dc:.• SC::'~:.:.\1 ar 
s1;? t r '-'" ~; f r:rr m a 

que el traba.jo reali zado fue muy 
en un aporte p a ra el trabajo 

inter ~sante pu2 s 

L.r:• s; <-' s p r:?c t •::• ~; 
pare:1 califio::ar el presente 

(Seis punto cero) 

p·rofr,?sio::rna l dr~l 

d f?~;a r Y •::r 11 i::"\Clr:o~; 
Sruminar io con nota c. o 

Es todo cuanto puedo informar, 

Al ..• f)F::':fíOP 
l'f'f\Ul l'f\UI_INCLLJ. 11UNTJ 
DECAI'lO 
FACULTAD DE DERECHO Y CS . SOCIALES 
F'r":ESEN T E 

FF'C/rra 
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REF .: INFORMA SEM INARIO DE TITULO 

¡:: n •: u rn p l i m i r:? n t o d E~ 1 C:\ s d ). ~; p ·=· ~.;; i .:: i •=• n t::· ~; 
vi~¡EmtE~s -:m l.;., Univ-:?·rsid<3d ~~n .,.. ,,?1.::\ción cc•n l•::. s Sr:?tninaYio~; dt::· 
Titulo y/o Memor ias de Prueba, me peYmito informar a Ud . en 
calidad de PYofesor Guia el SeminaYio de Titu l o ''El NACIMIENTO DE 
UN HIJO CON SINDROME DE DOWN: IMPLICANCIAS INTERPERSONALES Y 
SOCif.',LES f·\ NIVEL DE SUS F'r1DPI::S. UIW·\ EXPEI'~ If~t\CH\ DE SL=:¡:~··.JICIO 

SOC l{-)L EN EL PI<OGI~()I"If·\ DE EST U'ILJU)C ION TEiv!PRf.)Nf.) rt-~r:~A NI i~Gf:) CCJI\J 
SINDROME DE DOWN DE LA CRUZ ROJAS CHI LENA, PROVIDENCIA LAS 
CONDES", d E· la~~ alumn<.~s=. Sr.o·,s . l'lyrna González Bravo y f.lnita Leiv.:t 
Latín, p<H'i:l .:•ptar <d Tl.tul.::• de· r-·,~~i~:;tpn·l;(;) fk,::i¿d y .::11 Gt i:IC.~o dt:· 

Servicio Social . 

l-lc:lb i '1; L.t<.ll mc:•r'lt G i.d h 0.1 b 1 C:\ Y' cJ (~ 
situación irregular , término que hoy no se usa , p ero que 
más concreto en su s ign ificado , se tiende a identificar a 
•::on nir~.:. ~; c.::.n p·roblern:::¡ f,; .;:c•n 1.:;, .ju~:.ti •::i a e• qLH:? héH1 
abandonados por sus p adres . 

(~'1'1 

F.• .l 
f-1 S t Q~; 
si de• 

El menor que por razones fisicas no 
pLtc::d e cle~; E? nv.::.l vr::r ~>€? dr:: rnc.H1 G?Y c1 <.n· mon i o~'·'·" e c•n ~.;u •:?nt .::•r no::• c;? ~; t ,::~mb i én 
ir r (:.'~1 ul c:l r· y ¿~q L.t f:~ l. q L.IH p Ol' .,.. r.~ :~ o n e'·~;. p ~=· í. q u i. •:: ,,,, ~; t ¿_unp o.:: o p Ll c~c:lr:? 

d.ltl?rn<.H' normc.·dmE~nt<:-: •:on SLl ~J·rup•::• también le• E?\:.; . 

Semin ario de Titulo. 
propia de Servicio 
S .indr•::•m E? dE? Dovm y 
Providencia, Santi ago . 

Este óltimo c~so es 
Sus autoras tr abajaron 

~)(:": i. r.ü , •:: on 1 O!?. ni ñt::•s:, 
que son atendidos por 

El 

lo que trata ~ste 

con la rnetodologia 
afectadas por el 
l a Cru~ Roja d~ 

radica e n el niño si no en sus padres y la sociedad . Los 
l es cuesta re.::ono.::er que la alteración de sus 
irreversible y la segund a posee una s erie de mitos y 
que entorpecen una buena relación de los grupos 
<'l ·fr::>ct <.Hlo~; E!ntl' l? f.>.i y po::•r s.::• br~~ todo .::.::.r1 l•=· ~• clf:~m ñ~l~>. 

p.,.. i rnf:?r ·=· ·,; 
hijos r:.·~:; 

p r c;~,j u.i..: i or,; 

f é:\((1 Í} i C:\'(' C::•S 

[:, rr lo ,;tH"r~l:·:1\' :i. Ol' \"J,tc:ll.(,;,, 1.~1 irnpol't.~ln•:ia.t y 
originalidad del est udio. Este trabajo se constituye en el 
pr irne\'o dro's pués de much o~:. a~os quE' no s.;c::- c:lb •:•rd ~.tb¿{ un tc::·ma , p.::.r lo 
men.::•s s.i.mi l ay . 

a t e¿ n •: i ·~· n 
<~specto~; 

qu~: 1.'?1 M;_jr.:o 
dc~scr i pt i vo~; 

Metodologicame nte puede llamar lo 
Refeyencial n o incluya todos aquellos 

del Si ndrome d e Down . La idea de l as 
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p .'~ 9 ir1 c.1 N~?. 1 ;: f3 , y <l q u e é s t a es a n t r:: t o:• d o " n O:• d i r i ~.li d '" " • En r~ ~:. t <) 

mi sm.::1 p .:1r te~ d r.:.•l d•:u:: ument o, ~;e::· de ~;c r i be o:: o·r rE· o:: t C:\fiiE!n t e;• C:! 1 pr •:: .. :: E• so 
ndminist ·rativo SE:?IJU.ido E:n 1<21 implemr::ntE,o::ión de lo:os; p royectos . 

En o::u.:.H1to .:d Cap ítulo V , Ev .:.iJ.u¿\ci·~·n: Se~ 

reali za una evaluación bastante comp leta de: e l pr oceso 
rr,et.::odol·~•«;lio::o, el proo::E•so admin~; itr<~tivo c:l.:~l pro~1r¿\m.:.1, de la~~ 

actividad es , de las técnicas , recur s o s , tiempos y o bj e t ivo s , e t c . 
E~; te:~ an /:ll i ~;; i s; e~·~:. o1·· el Qn <:\el •::• y ~.; uf i •:: i (~ n t c·:mG·nt e~ ;,, v <:\ l i:l d •::• p •::•r 1 o:: · ~"·' 

antecedentes previos en el documento . 

F: c~~;; ¡.H~·:to c:lc:?l C.::1p;.tulo VI, Cr:onc lu ~.;io:on(;)~~= 

(:?~> t <~ ~;:; ~:; on p Y" e-? ~;¡;~n t <3d;~ f:5 ~·?n i o::o ·r m.::,, O Y' chu1 i.HJ a y ~;o::on o:: o::• n o·,.- Lt <:-? n t r:~ ~; o:: •::•:1 E·? .l 
t t i:\ b •~ .j o c:l e;:~,; p l. f:i:• ~.1 ,;,H:.f o • D G: f.?, 0 ¡·· ,;:,o:: i e:;, d <WH::n t C·~ , d d) i. c:k:' p r o::o b ,¡,\[;¡ 1 C:! m E-! n t e;- <:ll 
poco tiempo disponible para la ejecución de los proyectos, esto 
<:ltc~·nt·~· •::o::orl'lr· a un rn<1yor Co'~;ful:!l':::o:::o c.IE• si!::;tc:lrnC:Iti::: .::lo::i ·~· ll dr: l :i:\ 

(.::~:;t rate9i;=~ mt:?toch:·l ·~· oi•:.:a , f.-:- n cui:'ln to .;~ 1.:=' p ·rE?~;<::nt<"'o::ión eh:·? un cJis E? Pr o 
rn/.1~:. (Jlob<:ll , quE:'! invol.uo::r·.:,,r·r..\ por c~.) E::·mplo u n t·,.- r.:l b a .jo con 1 <.~. ~"- ·( r:.·c h::· ~~ 
~; .::..;: 'i i.1l (7~ ~:.;. 

Finalmente, e n cua n to a la Bib liogr afi a, 
ésta E?S o::omplr::ta y .atingE?f'ltE• ;~ L:~ b:·?m.átio::c::, do? ~3 E~mi n ;~r~ o::o . ~:Ju~; 

anE:l~,;o:os s on o::eoht:-!rt:lrrt.c;:-~; y s;G c:.1 no::uc,•nttan bic~n prc,·s·,c~ntados . El 
lE?no;JCtc.'\.je té•:nico::• Lttil i~:i.'ld•.:o e,~~; ade •:: u ad o::• . 

F'or· 1 o p te:~ o:: e:! el c:>n te;:-, o:: O::ll i f i e •::o C:l l d o::or.: u rr,r::n t o::• 

e:? v c.' 1 L\ a do o:: o n no t a : E, • 5 C S e i s punto e i n e o ) 
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! TALO PnOLINELLI MDNTI 
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INTJWllU CCION 

Nue::; l.ra sociedad c:-;l.fl ll ellrl de prc:rnisas que apunl.iiil hacié1 ]¡¡ rnitllera 

de cmuo dcl>e :-;cr tJJ"J il personu pitrit ser ilcepl.adil por los dcl ll Íls. 

Célraderíst.icas y desl.l ·cz¡ts Lales cOliJO la i n l.el i ¡~en ci iJ, J¡¡ cornpclil.ividml. la 

búsqueda dl!l confort. pcnWiliJ I. de.; ~;e: 11an l.nmsfonnado CJI rc~~l itS pm·a Lodos 

nosotros. ],.¡¡ pen;orlit que 110 sigue esl.cls paul.itS es rnilli l.ellidil al rn ¡¡ rgt!l l y 

rdq~adu; ello provocu q\H: b;\.él se lli"J it e11 senl.i lll iettlos llCf~ill.i vos y se: si c:nl.u 

diferente y n~chiií'.iHi a. 

SunHHio a esa s<•rie de (·omliciom:s de ]¡¡ JWrSOiléllidad, esLü lo que se 

11 ama el aspcd.o c:xlemo o físi co; el cual ayudii ::;obrcrumH:I'il u qui(:TJ quiere 

obLcncr y/o lograr cuéllquier cosa. Co1no es d cmm anLerior. la pc:rsonu 

menos provista fisicalllCilk. segt'm los CilllOJICS de hclltt.il sociéll , :-;e ve 

igua lrncnle al mi1rnc11 y se ~;ien le rccllil/,éldil. 

Según lo cxpucsl.o, en el Citso de m¡m:llas penmnas, con Síndroutc de 

IJown la ¡.;il.lHH:iún es ilÚlJ rn¡u; itd vc:rsa y c:owpl icada , ya qu(: no pmwe11 ni lu 

co1Hii ciones de pcrson¡_di diHI. ni psi col ót~icas, ni físicas pan1 ~wr pt.1r l.e <k 

nuesl.ra sociedad. Aím rn úl>, ~uden ~<'r dese:-;l.irnudas y/o rcclwzmlas por ~u 

apari cnci il y por S1J cond ición rn cnl.lll . 

Somos frul.o de n uc~>l.ru socicdr1d . que (:f.i l.fJ llena de non nm.; y ll til.os. lo:-; 

cuales rcspdaruos y udopl.i!llJOS dc~dc que nacctJJOs. Al crcct'r y mttdun'r ]¡¡s 

per~onas d(:bctl rl:-iUilJÍr CiHiu ve·;, J'Dityorc~; roles y por (:nde. nd1s funcione:-; de 

vida. L~J ILJ Ujcr y d lHJil thrc dc:hctl ser esposos y luego padres. y en hm.;<~ i l ]¡¡ 

vidél en coll JÚ ll dehc11 re<·il>ir y fonJJéll' iJ sus hijos. (:uidiirlos, educarlos, de. 

Kx isl.en mnn c:rosos "ril.oH socirllcs" respecto al rt iH:irn icnl.o de 1111 hi jo, 

la cs[Jcra. la no\.i cia i1 los fam iliares y anJigos. los cuidados previos. de .. son 

parle Ílllporl.cml.c y (;::;cncial de esl.a fa se, puesto que se Lral.a ele: la venida de 
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Ull nuevo ser. que en sí "perpc! uitrü" la vida dt su:-; padre::-;. l·:sl.c se convi(:rl.c 

eu la ilusión de vida y fdi ci dad pan1 sus pa d re~. 

Los pudres cornl(!ll /.UII iJ crear y conform ar divtTSiiS cxpeditl.i vas 

respecto ¡¡ como serfJ su hijo y que es lo qw: harü al crecer y desitrrollarse, 

lkgrlfldo inclusive a pc11sar (:l'J la profesi611 que scguiró, cte. 

Ji:! problema eol liJ CI.rt.a cuando el nií1o nace y prc~:c: n l.¡t una 

di:->Citpaeidad, que il veces ~;e d \ ~sconocc y ol.n1s no. J•:l nacirn icnl.o de Ull hijo 

co11 SíndroJllc d(: Dn11 es un IJcclw l.rc:llH:ndo pilriJ sus padre¡;, Shocl\ del q tH~ 

cue:-;La rcpo11ena: y al que se di ficu lta acosl.ullJhrarsc, o ~ca, acepl.ur y 

ildapl.arsf:. Uts e:xplicuciow:s módico -- ¡~clldicos , sudf:n no ser suf ic:icJ Jl.cs, no 

ser creídas y esl.m; pml rcs :->e Sl lll tCfí!.CII en UJI JJtundo df: itllgusl.i n. iJI'I]Jdos 

rol.os. dolor. pn~gwll.c1s y l.crnor. 

Nuesl.ra investigación se \~ l lrlliin:it (~JI el iiJIJhi\.o que procede al slwek 

in icial. lm:go del rwcirnienl.o del niíio. ] ;¡ ideil f: :-> itveriguar que JVI:->il desde 

ese morn(:nl.o. 

El universo de menores con Síndnlll lC de DowJJ que al.i cl ldc la Crut. l{ojiJ 

Chil(:na con su l'rograJ il él de l~:sl.ill tU iac:ión 'l'empra11a ~;e udccuan pcrft·dmncnl.c: 

a mH;sl.ras il ll.crroganl.es. puei> Lodos son hijos de O il f> aí·ws de r:dad. ellym: 

padres (:sUm viviendo y/n sa lieJJdo rcci(:n l.cmr:n l.c de: f:s loi> prillH:ros irn piido:->. 

Uf: allí. qllc 1ws cnJhareur l! Oi> e11 la difí cil l.arca df: cu l.rnr y conocer el 

mundo de los sc;n l.i nJÍ ciJ l.os. pcnSlil llÍ t:Jd.o:-; y ¡¡ccinllCfi de lo:-; padres que vivr:n 

pcrsonalmcnl.c c:s l.a txpcricncia de l.cner un hijo cou ~í nd rornc: de Down. 

lul.c rroganl.cs l.c1les corno: (,sélht:tl lo qur: es e irnplicil el ~íiHl roiJH: de 

ll own? Ú1ccpl.an n sus hijos? {.c;UtlJplcn eo11 su pilLcrn idud como Jo ltét l'í im con 

Ull hi jo uorrn i1l? (,qué: ocurre con t:l l'nillH~jo y l.ral.o lwciii :;.;us hijos'? (,q ué: pa!lii 

con la faltJil iél cc:rcuna y c:x l.endida'? (,y las alll is\.adcs'? {,y li1 socir:dad? (,esl.o 

afecl.a a los padr es c11 Sll relación conyugal? (.quü procesos viV(!fl '? 
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l~sl.as inl.crroganles son para <~1 Al-iisl.cul.e Social de gnm iii Jporl.il ncia. 

ya qut a través de stJ intc:rvencÍÓI J y de: su c::-;l.uclio podrú coliil)()rél r co11 el 

proceso habilitatorio que desarrolla el prograrnn con csl.o:-; mcnon:s. 

Apor tando il l ürtéJ familiar elcrncnlos a considerar ya que no se ctJCill. rJ con 

pcrsorwl ni profc:siorli.llc:s dedicados a c::-;lo. opinión de dos profc:sionl!lc::-; que 

al lí Lrabujan es que es nc<·csnrio in tegrar c:l {l)'(~a social. pur;1 d;1r un 

l.mtwui cul.o c:orn pi el o. rn m; integral, :wurc: l. o do c11 c:sl.c caso e11 que 1 os pudres 

:-;on elcrncnl.alcs parii d procel-io cd uccd.ivo. 

Jlan1 ello nos docmnc:nl.iHllo:-; i1tcruJ del Lc:rna. y surgi6 ]il llcccsi diHI \k 

<:Jilpkar una mdodologín c:xpli cativi1 cOl! é:nfa¡.;is en lo c:ualilallvo; ya que esta 

úr<~él ü invesligar y lnlHJjur corresponde: al fnnbito de lo c: rn ocioniJI, lo 

personal. lo afc:cl.ivo; lo qm: a juic:io n uc~>l.ro (:S difí cil de III Cdir y co111pli cado 

de conocer e i nl.crprcl.ilr. 

1•:1 sc:m!I Jm·w COIJsl.a de () Cf1pítulos. que corresponden al proceso 

rn el.odológico de un¡1 iJJvcsl.igacióll y 11 ]¡¡ illJplclllcul.acióiJ de 111cdidiJS par¡¡ 

il bordar 1 as JH:ec::;idndcs ddccl.iHl ils rl p11rl.i r de Jo recopi lado. 

J•:l Capítulo 1 csl.f1 d(:sl.inildo 11 dc:scrillir d conl.cxl.o insl.il.ucio 1Hll y la 

problemál.ica propiamente Lill. r:n d que ~; e: c:n11wrcarG nuestro l.rrlhc1jo. 

1:1 Capítulo 2. se refiere: a lil l!lvcsl. i ¡~ación diagn6sli(:il y il sus 

n:sull.ados. Jo:] Cupíl.u lo :1. 110:-; c:nl.rc:g¡¡ el proccdimienl.o a seguir. lu c:~:o de 

conoci dos los rc::-;ull.ados dj¡¡gnósl.icos. pilrl1 illlOrdar la prolJlc:rn úl.ica . g¡ 

Ciipí l. lllo f>. conl.i euc ]m; corH:ht ~;io i J cs y sugcrc:ncias que COliJO profcsio 1wh~s 

cl¡¡bormnos varu renovar. explicar. propo11cr. de.. accn:u del l.t'JIJ il, pitru así 

mejorar el nivel de c:onocim ic:nlo de (:sl.c y aporl.a r a lil l.coriz¡H:iún. Se 

incluyeu l.arnbién los imc:xos 

COl llplciueul(l rios il las élccionc:s n~¡Jli i',iHl ils duranl.c: ]a mcmoriil por 110solras. 
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1.1. AN'J'Ii:CI•:m;N'J'Jo:S INS'ITI'lJClONAIJt:S 

J. No)l]brr.: Cru:;, Hoja Chiltn\J , l,rovidenciil · 1.11~; Condes. 

"l,rograllJil de l•:gl.iiJJU]aciúJJ 'J\ ~ IIJ j)l'ilfl iJ pari.l 11 ifw~ coJJ Síndrn llll! 

de nown" 

2. Depc!ndcnc:ia Admini ~Lralivn : lm;Li l.m:ión l,él rl.i culill' sin fines de 

lu cro. que se f ill i Jl'JCÍél l1 l.J'i lvb; lk l ils cunl.iw de sm: i ¡ ¡~; y 

volun Lariils, y de: colr:das ptlhliciJS rc:n l i :~.a das ll llil ve:;, por ilÍ)o. 

~t Mu l.rícula: f{l alunnws al :lO de rn¡¡yo HHJ G. 

4. Nivdc:~ de! l•:d m:ación Diferenci al: 

t .l Ni vel J ·;~Lirnul ar:ión Temprana: (O a 2 aí'ws) 

J•:ducaeió11 

J .l:IJglliljl~ 

Nivel Preescolar: (2 it ;-¡ ¡¡í)os) 

Nivel Med io Mayor 

Nivel Medio Mc11or 

f>. Area;; de Trabajo: 

J•:d u ca ci 611 

J ~~ I Jf~l Jajc 

J<inb;ica 

6. Objdivos ele las Arccm: 

G.l Jt:duc:ación: 

n) J•:vil.iJr que se: prod mcan desviacio11es c:n c:l dcs¡¡rrollo 

del lllCIJOl' en Lodos su~ Ülllhil.os a fiJJ de capilcil.nrl o 

para su iill lon ·cnliziJtión e inl.c:grac:ión socia l. 



h) IJc:::;arrollar las llil lJil idud e~ socit1lr:::; y rncl.acognilivas del 

menor, scg\m sus pol.cnciulidacks, para qu <~ pueda 

adaptarse mejor a su medio. 

6.G J.cnnuaje: 

llesanollilr d flrcu del k 11gufljc ctl stJ parLe corn prc:ns1va y 

cxprc:sivil pan1 fii vorcccr el conl.ucl.o t.:Oil Jll lti cal.ivo del ni í1o con 

:-;u rn c:dio. rc~;pc:l.ando individurl lidadcs y cdiHI cro llológica. 

6.:1 Kin(:sica: 

Aplicar pau\.m; y !l:c11 icw; de: csl.imuliH:ión c11 forrn u sislcJI IÜI.i cu 

y progrcs1 Vi1, l.cnd ic:nl.es it d e~>urroll ar lm; cond ueLas 

psicot11 ol.urm; en la:-; ürc:rJS de dóficil.. que so11 carr1d.erísl.i eas de 

lu discit¡.JiH:idcld , cotJJO llipol.orn íit rnm;culcll', rdruso c11 litS 

a el q u i si ci om:s llJOI.orus. 111 l.cru ci ún del cqu ili bri o, coord i 11 il ci (i 11. 

de. 

7. H<~CIJJ' :-10:-J: 

7.1 llumanos: 

7. 1.1 1 ~rofesional cs: 

l•:tluca dores J) jf c:n.:J tci al es, Jll euci 611 llcfi t i CIJciu 

Mcnl.ul (f>) 

l•:du ciHiorc::-; lJikrc:nciak s, Menciún en l .c n ¡~twj c: . 

(2) 

J(incsiiilo¡!o:-l ( :~) 

Profesor de J·:d ucaciólt .li'isica (J} 

7.1.2 Adrnini :-;Lralivo:-; : 

Dlrcdon1 del Jlrogrmnu (l) 

Subdin:cl.or (2) 
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Vohm\.ariado( ·¡) 

Ami liar 

Auxili11r de Asco. 

'7.'!., Mal.cri al e~ 

J nrrae~l.rudura del lm:al: cn:ada r:spcciillrnr:n l.r: pur11 

cumpl ir coJI nonnal> al respecto. Consl.a ele un recibidor 

éll lJplio, con buena ilurnillacióiJ, unit ofici11a d\~ la 

Acl rninisl.rac:ión con IJJObilinrio adecuado, ll ll baño 

fH: ondiciouado para Jos mc:non:s que flsisl.c11 y iHlull.os. 

Un jiJrdín illt\·rior pcqucí)o y c:ual.ro ~:m l m; ilu p] cJI JCIJ l.ad.ils 

ro11 11whiliario y lllid\'rialc:s arlccumlos: 

Mnbiliario: 

Mc:->as pcqucfJi!S 

sillas pcqm:fius 

csL111ks 

e~ pe Jos 

panckl> in fonnal.ivos 

piso:-; pr:qur:f'J()s 

sill ils ¡~nmdc:.; 

rn r:som::-; con nnl ipill·l.imi r:nl.os 

perd JCJ'OS 

Cili JJi llns 

rolc:houdas 

coji1Jcs (diven.;os l.arnaí)os y formas} 

rmlio cm;sdl.c 

Javmnalws (:1} 

\~sl.u fa l> 

Ladws de lms11n1 



'U9FH!llldl11 0:) H[ ' tH!IfU:JO.!¡J [H 

~:r¡ua ! : >:HJ:rp:>d UMO(I ap au.ro. q)lf¡~ uo:> s:>.!O tt:Htr ~o ¡ n.m<i O'jlfJ!nll'!')l)J') ap 

f!:lJt] I!A:liH.I 1!1.1 11 ~l'J l l:ll LL:l fl(llT ~ ;J 9:.u :l :ls IJ()(H ;Jp :JJI] llp Q :lp s:> U.l p n:•f 

: tJ9~:.lT!llldli.IOJ :lp !! li.IH.l~O.Id '11 

nu:J 1! L[J r! fOl[ 'l. ll.IJ 

:sa ¡uuo~~Hr¡nsu ¡ V¿ 

· ~<n ! u.r9 no~1:Jopos 

S:l'Jll:lp:J:l:Jl l.l l! Sl18 Ul)d:)S Sf!.laq sn qJ,Hll Á St!:J,ll[ W!~<HJU ;l 

as ~;o:;:u~u~ 8:l. tOtl':llu ap st! ![!ll lT!J !)1!1 u.wd :>nh .w¡urps :Jq r!;) 

·o~p u l![m> :>p (OOO'O l ~D t!:J!'lsou?/r!!P tl(!!:>tllllnA:> 

IU:lr l l !Jd l!l ;lp Á {0()()'{Jl ~~) Ol lll.f ll[l! l!p!!:l :Jp p t!p ![ tH18U:J ~~ 

:->opr.ro J OJd S<l'jll:>A:•I 

¡nnu1! t!p :> [OJ 

s:lttopt!tiO([ 

pmsu:mt u~> ~:m:JAq ns 

SfJ[:lll~l !>Il:ld:Jp ~ l! ( :lp i!UI\ :Jp opn:> r.uy 

{u0~:m¡ !:lt!d t!:) :Jp sos.m:>) s;YJU:>Anqr.qu o:> :> p srqon:J 

Sf!!:lOS :l[l ~W')O llj 

:8tU:li:)IJI!Uf •[ 1' '1. 
• .1 ' ..,J 

s:l ¡:JII:Jn r 
oAqu:mp~[ o:J!P~P !(J [ l! ~. t:r¡r! ~~ 

~Jiq!~1t lllJ p! r . r:r¡nf~ 

Jopnprutr :J ¡q:>n u.r 

tm~:> u o :Jp s:J¡<pnu.t 

~;o p !~1:r¡oJd t!.UI'l[P :Jp s:uo¡dn.UJ')U! 

~YJ U:>:Js:uo n IJ U9!:wt.wunp 

l . 



A l.ravb;, ue un Proyc:clo elaborado por J o~ profc:~ionu lc:;-; J·:ducmlon:s 

Di rcrcm;[¡¡lc:s del l1rogranw se organir..ó la iHlquisició11 de f.! 

colllpuladorc:;-; co11 su;-; n:~11cdivo~ l'n>Wli lllflS F:ducacionulcs l•:s pc:cialc~. 

se implcrnclll.ó una llllC:Vél salil co11 mobiliario y cond i cio1H~~; fís ico ­

cspaciaks apropiadns. Desde c:nl.onccs los alunnws del nivc:l llJélyor 

l.i c11C1l clm;cs de COIJJputación iH:ordcs ii m1s polcnciiJi icbdc:s. {:sl.as son 

personali t.ildcls y los dicl.illl los rni s1110S profesionillcs. 
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NIVJi:L 

-· 

1·:11 surn il, el dcfici enl.r: tuen l.al prc:0cnl.a difi cull.adcs de 

pr:rcqx:iún, corn porl<H1 JÍCJd.o Ílllpulsivo, lnsl.onw nwl.ri t.. pcn;r:vcrt11JCÚ1, 

dificull.ad de f'onccnl.rac[ón. lt i¡wn1d.ivid ild y problernlls r:1nocionales; 

CiJracl.c:rísl.i c¡ts que pueden m<l llifr:sLm·:-;c Cl l 1111 Lo l.al id<HI. ai ¡~111 1Mi o 

solmnc:n l.r: una. 

1•:1 Codicic:nl.c ln l.r:kcluul ri el ddicir:nl.r: mc:nl.al r:s in f<~rior <t HO 

(coJJsidcrudo corno pnHucrl io IJOJTDiil}. 1•:1 Cocficic:nl.r: IJJ l.clr:duiJl r:s unu 

medida del nivel w:nr:réll de: dcsmTollo inl.dr:ducll de: la pcrsOJiil; se 

olJl. icnc d[v[ rl iendo lu cdild rn enl.ul por la edad crollolú~:ica y 

rmlll.ipli caJ Hio r:l rc:sul l.udo por 1 00.(7) 

1 ~1 Cla0ifiuJcÍÓJ! Jlsicorndric<t dr: ]¡¡ IJM t ~:-; la que rnü~; prevalece; 

se r:arm:l.c:rit.il por rducionar los Jl ivclcs de: CiipélcirhHI y psicrJiudríu 

co11 cifr11S de Codicicnl.r: lnl.clc:du ill (CI }; sr: divide en~ : (fl) 

-

cm:J·'l cn:N·n: 1 N'n:l J·:c:I'UAJ. 

---~----------··--------

JH;J·:rw C:lll.n: r)o .. 70 
·--· 

MOiilmADO r:nl.rr: :Jr¡ -- f¡(J 

sJ·:vtmo r:n l.rr: ;¿() - :Jf¡ 
IJIUWUNDO lJJeJw:-> de ;~o - --- -

(J) y (2) Cenlru dl' IMimulal'ÍÚJJ 1'c111proJw ¡)(IJ'il Nil\uH t•uu Sín tlroun· tlc llowu, Solt·thnl Mun il11 V., 
Pruycc1o pnl'íl npliJr al Tíl11 lo de llha:r111dnr t'llll Mcnl'iúll Ol' AHdlicJdc~J . piJgA. IPI•:Vt•:, lüV1. 
(3) ·- (G) y (7) La ~:du l'ac ió n del Nifio lidkil'nlt· Ml'nlul. MIIJ'Rfi!Tl An nl' John~on . f..tanu fl) parn pudres 
y edut•odnrl'S, Cap.2, p{i g~ . 29 . :10 y f•2, l~ tl il . CiJICr.l S.A .. 1 nuo. 
(4) ·- {ti) y (H) Opus cil. (1) púgs. ¡, y rl. 
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ddorrnidad de 110WIJ () SíndrOIJJC de nowu ·-Seguill. 'l'innlJi(:n se hu 

propuc:-;l.o el 110rnlJre de 'l'risorníiJ 21. lk allí. que el l.á 111ino 

"Mongoli:-;rno" es un¡¡ dctwmillilCieill crrúJJeil. 

J~:L ~JNDHOM l': m: llOWN (SD) e~: lt~ causa tll ilS corricnlc de 

lkfie:icncia Mcn Lill. Un 11ií'JO con Sil niJC:e con un cromo~:O I!J il cx l.ril en 

cildn cé:lu la de su or~:a n isllJO y es precümrncnl.r: csl.c crcn iJosorniJ 

adic:i OJ .Jill el que rnol.iviJ las itll.r:rm:i oncs físiciJS y Jnenl.iJie:s ohscrv¡¡dus 

CIJ cJ jcJJO s índ r OI JJC.:I 

J ~:J SíiHinnnc de llown(SD) c:s un tipo de lJdicien c:ia Mc1d.il l. 

prouucido por HIJ il il ll.cnH:iún gcndiciJ que ocmTc e:n el rnoJJJt:ll l.o tk 

la fecundaci61 1 n de irn11 ediiJl.o il lit rn isll lél. 

Pil ril cornprc:ndcr la explicilcióiJ gcltNü:a de:] SJ) es I!Cct:iiimn 

conocer el rntciJII isJMJ ¡~c: n crrd de: lit rcprnduec:iún( l2}. 1·:1 óvulo 

fcrnt~rtino COid.ÍCilC ~~:~ CJ'OHIOSOIIJfl S (pilrl.c dc:J IIÚtlt:O dt: Ul lél c:d ul¡¡); 

éslos a su w:;,, conl.icne11 miles de: gc11cs que llevan In infornJilcifill o 

códi go genf:li e o, o Sl'il, 1 os fa d ore:> hcn:di Ltri os del 

ill di vi duo.Siruilimm:nl.e, el cspc:rJmtl.ozoidc: mascul itw ro11 Li cuc ~:i 

croJHosomiJS, que: C:Uiuplcll i¡~ tliJI función. l~.l coJH'r:pció ll se: produce ul 

llll i r~c óvu lo con cspenn 1o; el óvu lo fccu¡¡dado conl.icne: 10 

erorn osomm; (núrnc:ro llOJTn iJI Cll <:] ser lnJIIHlflo} Jo que ccn!S!.il.uyc el 

código gcttdic:o de c:mla pe:r:-;onil . 

A rail., de un pr·ou~so lli111l éJdo Mci o~i ~ o reducción, qm: ocuJTt: 

e11 los l.csl.í culos y ov¡¡rios, úvulo y cspennio rc:cilJcn i>ólo (.~1 

crornosonw:-:> cada uno. Así, en el rnoJu c1 1Lo de: g(~}:lució JJ el ntH~vo :-;cr 

reci b e~ 16 Cl l Lota!. r:l SD su r¡~(~ corno rc:sull.ndo de: \l llil fulla e:n c:slc 

(U) y (11) ~: 1 Niflo n•u Slntlrullll' de Down. Sylvia Gnrr.h1 J·:~waHill a. págs. 21 , 22 y 2fl. ~:tlit . lllANA , 
1090. 
(1 O) Opus r.il. (1) piJg. B. 
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proc:c:so; en que d óvulo o el espcrnwlot:oide contiene \1 11 tTOIIJOsornil 

de mf1s o de rn c:nm; íl llivcl del pill' 21; o sea. un p11r de tTOIJJOsorn<JS 

del ~mdrc o rn udn: no se :-;epuró. Si l'wy u11 eroJJJOsorn u de: rn üs (~~ 

ero rn osOIJJélS c1 1 vez de 2~~ ) el óvulo fecundado tonl.il rü con rt 
ero llJ OSOJD ilS. ( ·¡ :1) 

li 111Jccl iitl.i!I LH!IJ I.c a la gesl<H:ión. se foJTDil d "l nJCvo fecuncJ¡¡cJo". 

que crece por un proceso de di visíóJJ cc:lu lar ll ilnwdo Mil.o:-;i s. Jlr Í i lH~ro 

se di vide e11 2 cé:lulus í.d(:nl.i cils. luego c11 1. en B. y así succsivilrnc:nl.e. 

CiHiil vel'. que una cdulr1 se purlc. los crornmw 11Ws lo haee11 l.iJII Jhi(~JL. 

creando cada uno una copia fiel de si JlJismn. Cada pcl l' de c:rornosot tws 

se dcsig1w con un Nt'1 rn cro que VéJ del J al G2; el par 2:~ corresponde 

a los crollJOSOHl ilS se.xuales, XX c11 la mujer y XY en el hcll llhrc. lo:; qm: 

ddenn i1wr fm si c:l II LJcvo ser scrf1 lllujcr u homl1rc.(H) 

1~:1 proceso iJD Lcri or ocuJTe con llJCIJOI' fn:cucl lCÍ<l ; de iJIIí que 

l os siguos del proceso IJJ ciól. ic:o ~a : di111 lld1s c:ornúrJIIJCJJl.c que los del 

mi l.ó~ico; por eso se donmninu al Si l corn o 'J'HJSOM JA ¡¿J, la cuid produce 

las caraclerísl.icas fí si cas y llH'IILcdcs JI J im ifi c¡;La ~; c:n los l.ri so11úrnicos. 

Si una perso1w l.uviera Lri sorn ía e11 ol.r·o par de: crornosOJIJiJs.l.c:ndríil 

ol.ro l.ipo de sínd rOIJH.:. (1f>) 

1 .2.2.~t VAHlAN'n:s CROMOSOMICAS qm: PHODUCl·:N g], SlNHIWMJ•: m: DOWN 

1. 'I'HISOMI1\ 21 l.lUIU: : 

J•:sl.a c:s líl anonwlía que se da con rn<tyor frccm:ncia; c1 1Lrc el 

HO% al f!l"J% de los CfJso.s. Se prod uce cll'ILcs de lii fcrl.ili t:ació11 o dunw l.c 

la pri111cra divisióJJ cc:hll iH'. 

(12) (11) y (15) Un Mílnuul Oril'nlodor ~;olnT l'i SlHdromr dt· llown, Hrn lriY. l l irm~ ~; y CriHlino 
So11bldlt:, An vxo, pi1w:. 7'/. '7!1 y !IJ. ]'c]JIJ éJI, 1901. 
(I:J) Opu ~ ri t. (3) pí1g. ~19. 
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2. MOSAICO: 

l•:st.c tipo de ~ ]) e~ muy raro,sc prc;-;(~iJ l.il c11 UIJ 2% él 0'X, de lo~; casos. 

1•:1 rnosJicismo se dd>e a Ull error en ]¡1 disl.rilHJción de los croiiJosorn ¡¡:; (~11 la 

sc:~ulldiJ o Lcrccra división ecluliH' del huevo fecundado. l•:slos CilS(>~; l.icllcll % 

lí 1 Jeas cclul.arcs. unn norrn al y ol.ra con f 7 crorn osonws. h1H:ic1 Hlo que d 

ind ivi dun l.cnf~il cé:llllas l.risonóruieas y c(~luléls nonnulcs. Por no ser 

l.ra11S1 11il.ido c11 IriS d:lulas palcrnus es l.ol.alrncnl.c rlcc:idl~i1 l.id. ]Jos cé:lulas 

COI Jl.icncn do:; CJ'OifiO SOI IIilS 21, llflii COJJ l.ÍC:JI(! l.rc~~ CJ'OI'nOSOI! HlS 21 y liJ Cllilrla 

sólo uuo; lns ü·luléls que conl.i cm~n un crouJosornu se dclwmill irn 

"nH>rJOSÓ IJJicas". las que dc~;ilpurcccn por 110 ser viaulcs. 

Ji:J ltifio co 11 Sll IUOSii JCO por Lcncr Ullil CiHll.i dad de c(~ l u lrl s nonJJil]es 

tiene menos caracllTí sLicrlS físicas y mejor dc~mrroll o nJeJllid que Jos 11ifws co11 

l.ri somíu ~~ 1 l.ol.ul (Ver CrMico :1}. 

CHAI''ICO a 

:t THASLOCACION : 

. --... 

l"' IQ:; aicisu·uJ 
nu.a ::-... · 1ttt~ 

rnml-llo'! Y 

ci:Julu 
his-Jn tl.~-.s 

Se: prescnl.a en un ~1% 11 fJ% de los cusos. 1 ;¡ l.raslocución si~n i ríe¡¡ que 

lu l.ol.a li dad o una purl.(: d(: un CríJII J<>sorn a csl.ü llllida u llll il parLe o él la 

l.ol.alidad de ol.ro crOI JJ O~om ii. O sea . el hn1'!.0 1 ur~o del crorn oso liJa %1 se hu 

fracl.urndo y se fiju o iHlhicrc a ol.ro cromosoll HLi':sl.o ~e llarn u l.ntslocación 
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(~lla . ConJO es un accidenl.c g(:né:!i eo cualquier persona puede csl.ar 

cxvllcsLa; por lo que uo se deben sen l.ir culpithlcs 11i cu lpm· it nadi(:. 

Nada ocurrido durante el c11Jharazo lo produce; ni li1 cornidu,ni un 

n:medio ingerido, ni haber flllll ildo o csLado con versorws que lo 

hicicrolt. .ningllll il adi vidad o c.xptTi(:ncia vivida por la rnadrc. 1•:1 

número de c:mlJi.truz.os. pérdi(hlf> o iÜJOrl.os que lwy¡¡ Lenido lu ltHHire 

l.mnpoco ~e rclaciOIW eon el SD. 

J·:xisl.elt f¡H:l.orcs n:lacionados con lit edad de la madre, pues 

rni(:nl.rns ll JiÍS avíliJ'!.ada es 111 ayor es la probabilidud de que Lenga un 

hijo con SI>. Los cstmlios al rcspecl.o usoc:ian la edad 1ll iJl.crnil al Sll por 

ra:wncs fi siológicas. La mujer llélcc coll t>OO.OOO a 1.000.000 de óvul os 

en su ~ ovrtrios; los que 111mhm.t11 desde que COIIJi cltl'.n lit ovulación; dt: 

al lí que los óvulos li cnc1 t la edud de la mujer y posc(:n lllilyor 

probabilidad de ilithcr sido cxpues!.m; u lesiones, daí)m; por rmliaciones, 

il[~(:!J l.cs qul!uicm;, virus, el.c. No ol1Sl.i11ll.e lo i11 Jl.crior, l.nmlJi{:n llitcen 

ni ílos cou SJJ de madres muy jóvenes. 1•:1 ~U se da il Lo(h.l edad, con 

predominio e11 edil des m ús avilJ'J t.iHlas. ( 17):J 

A conl.ii!UiH:ión. IIJosLntrclliOS csLil\lísl.iciHlH!i ll.c lrl n:litcíó!l cnl.rc 

edad rnaLcrnu y SlJ. 

Fm:CUENGIA DE NACJMU:NTOS DE NJNOS CON SJNiliWMJí: DE DOWN SI•:GUN JA I~:DA]} 

MA'i'J':RNA : (13} 

IWAD FW':Clll':N CIA 

Menos de ~10 años 1 en l f¡()(J 

F: lll.l'c ~~() y :H afws 1 \!1 1 7f¡() 

I1:!J!.J'C ~if> y :!B itfJOS 1 en 2!10 

E:utn: ~O y 41 años l en 1 :10 

Mft:-; de 4 [¡ arios l en (jf¡ 

(16) Opus cit. (1) pf¡gs.fl--10 
( 11) : • ''7 '!~ v (hlf,S . .._ --, .1. 

(17) Opns cil. (12) p{ig. 21. 



1.2.2.i' C!IHM:n:HISTJC/\S m:L NINO CON SINIJHOMii: m: DOVIN : 

J. FJSlCAS : 

Lo~ nifw~; COi l sn l.icnen rnudws r:arm: l.c:rí sl.i c¡¡s Cll cornlm, pero 

no son Lodos iguales, pues si l,icn comparten lil lll i ~rn a 

d c:fi cien ciu,po:-;ccn u su ve¿ J il l1cn:ncia gc:né:l.ica de sm; p¡¡dre:-; , por 1 o 

que se parecen a r:llos.(HJ} 

La nwyor parl.e de las illH>rn alíilS producidas por el Sil, pueden 

obsc:rvarsc desde que el nifin JJacc. Los lllé!dicos cspecialisl.iJS pueden 

rcconoc:crlos illli'HJt!e los pi.Hlrr:s no vean naua cxlruno e1t su ltijo. La 

l.risorn ía G1 dd una llJct.cl it especitJI de cariH:I.crísl.ic:as fí¡;icm; y 

rncnl.ales , de pcrsorwlidad y coJtJ)){)r!.mnienlo en el nii1o; parLe CJJ el 

desarrollo ¡Jrcnulul , enlre el prii1Jer rnr:::; y el tercero, en r:l qtH~ 

aparece un rr:lanlo que provoca unu nwlforJJJ ación de lus esl.rucl.ur¡u; 

del crÜrH!O, q tH~ afccl.arü al sistema nervioso ccll l.ral. 

Lo;-; Jtifws Jtilcen bujos dr: peso (do~; y wcdio kilos) ; y a veces 

prcJll iti.U riJJt JCill.c; sin crnllilrgo, e::;Ludios Jll t!dicos planl.ean que 

sohrcpasan ](JS :ll! semc.mas nonuales de ges\.acióu . Lo::; tt ií'ios mi den 

menos de largo (j llc las nifius, son pá1 idos, con llanLo d(~bi l. upúl.icos, 

no tienen reflejo de Moro (n:ar:eióll de lo~ n:eié:n JJm:i dos, provociHla 

por ru ido o f¡dl.a de apoyo; Jr:vanLilll lu eabc'l.il y e:xt ieJtdcJl las 

cxl.rr:Jn idadc0), pn~sr-:n l.an ilipol.onía muscular (Lc:nsiólt lllllStll la r 

dis1uinuida} y fl ojedad en l a~ url.iculaciones c:orno efcdo, lo que explica 

S\1 rdraso en el desarrollo mol.or. Otras caradc:ríslicil:-> qm: puedc:n 

darse son :6 

BOCA, pcqueí)n respccl.o il l11 dc un nií)o JJOflllill.pcro es 

adctli<Hia a su l.ipo de cri"lllco; r:J piii<Jd<Jr es de fontHl ojival. 

J.Ji:NCUA, es rr:dondeada en la pllnl.a; Si!lc: a veces de la boca por 

(10) Opus cil. (1 2) púg. 2!. 
(19) Opu~ cit. (:1) pll¡(. ~ 2. 



?2 

lo pcquefw de (:sl.a y por lit f¡1llí1 de l.ono rn w.ictllnr. 

lABIOS, se pOJlt:lL secos y co1 1 fisuras por c:fc:do del 11irc al l.cner 

liJ lmcn rnud1o ti empo flhicrl.u, ya que l.icncn prolJicrnu}; pura 

rc:>pt ru r. 

])H:N'J'I':S, saJen tcl l'diamenl.c (de [os D n los 2() llJCl;es; proceso 

que durfl it VC<'C:s haslít los :l o 1 aí1os);pn:scttl.an 

Jn al f OJTll iH:Í Ol'H:S. 

VOZ, ¡~c:m:ra lrncnl.c J!,Ul.ural y ~r,rnvc, itfcdada por la llipol.oníit 

muscular. 

NAHI!., es pc:qm:í'lii y de pm:nl.c 1H1sal apl<t lwdo; lil lllllCOsfl es 

f~ru csu y rluyc consl.<wlvii iCII I.c. 

OJOS, l. icndc:n it una líilCii asccndc:nl.e (fisura palpdJr<tl obl icua); 

se ob;wrvan plic~gucs c:n lii piel d\: los üngulos inl.crrws del ojo; 

e11 el iri:> l1ay llHHH:has de color dorado o hlmH¡u Í Z\~ilS llmnudas 

"rniJIH:IIilS de Hrusl1fic:ld". 1•:1 csl.rt1bi:>n1o es IIIIIY frccuc:nl.c:, 

dd1ido a la miopíi1 avcmzadu y a liJS rnanclléli:i. 

ORl~JAS, ¡:r:ncrülm cn\.r: peq m:fj¡¡::;, a vt:ces pro mi uc11 l.c:;. 

ClJF:t.LO. u menudo corl.o y illlclw; pliq~ucs un la tl uca; el pelo 

crc:cc dc~)dc muy ahi1jo. 

CAHJ•:!.A. es alno IIJfls pcqucfia de lo IIOJ'Inal; la parl.c posl.crior 

e~; meno:; prornÍilClll.e. 

MANOS, ¡wqud)as de dedo:-; corl.os; planas y hlimdus; prcsc11 l.an 

éHHH'Ilwlid.mlcs e11 los dedos rnc:fiiqtl\~ y pul wJr y en las lí11eas. 

PU:S, so11 rcdo11dos, el primer dedo c:->l.f1 separado de: Jos ol.rot>; 



frc:cuenleJuenl.e el l.ercer dedo es miís gnmde que Jo¡.; de11d1s. 

CAB~U11. fino, lacio y ::;cdoso; co11 ]m; años se: vuelve ~;eco y 

aparece calvicie. 

'I'J>ONCO, ('.l l 1 d 1 1 1 \ , pc:c w se ve: rce 011 o; genera IIICII .e 111y 

ilpla.naJ IJÍ cJ d. o dd e:\ l.t:n1ún ; la c¡.;pi tl il don;¡¡] \.i cJ1dc u ~;c:r muy 

n~cl.a y dcfon11adiL 

AllDOM~:N , ~~e ve pronJÍnc:nl.c: por la carencia de l.ono muscul ill'. 

PJ·:LVIS . los lmc:sos de li1S ('iHlr:nls son ¡¡¡¡cJws y se sr:panm 

la l. e r llilll ( · 11 L\ ·. 

C J~N J'I'AIJ•:S . los horubrcs l.ic:nc:n el JWIJC lll UY pequcíio; sólo a un 

f} ()% Jc:s dc~;cil~ndell Jos ksl.ículos; pese a verse: noruwks 110 se 

de:sarrollan por cornplclo. J·:J ve:llo ~uhi 1mo es escaso en 

hmull)·c:s y rnu.icn:s; !11 líl1ido se disrnilluyc COII la cdiHl. 1 ~1 

mujer Lic:nc la~; rnanws llJCilos dc:sanolladm;; J¡¡ llJCIIan¡uii1 Jl c¡;a 

l.anlíamcnlc y ]¡1 rnc:nopausú1 Lcmprallarncnl.c:. 

COHAZON, el ~ 0% ele los ni íios cou SIJ prc:~c 11l cm all.r:raci oncs 

e urdí i1C:m.; ul nae:cr o pm;l.c:rionn en l. e:. 

l~ST/1TlJHA. son rnüs pcqud'ws que los 11ifios nornwks; se: ven 

éll lclws por· lo corl.o de: st1s pic:JTWS rc~>pcd.o a su l.roJJco; crecen 

non ucllm en l. e: hasl.a 1 os ~ itÍ'ws. 

PJ•:SO, al llilccr es r11c1wr. pero co1 1 el de:f-lél rroll o prc:seJJ\.an a 

vr.ccs olwsida cl .(20) 
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La soeiedéld los rcc:lwza o los ~~olJrc:prolcgc. dcsadupl.iindolos ;¡J no 

poder Vdlcn:c por sí nJÜ;mos; la fiHllilia es quic11 elche in Le¡~rM i l c;-;l.c nuevo 

ser desde: qm~ nace a su núcleo y u la sociedud. Si se dc:seiiVtwl ve e:n un 

il llllJie~nLc: positivo ser~ tJJt.egrado. de: lo c01ll.rario. no ~wrii funeio11id. y ::;erü 

redli1t.ado. ~sludios lwn cowprohnd.o que d coc:ficien l.e de adaptabilidad ~;nci a l 

es Jl lilYOl' que el inl.elccl.ual y muy sirnil¡1r il Sll edad cronológica Cll el 11ÍrJO 

<'011 SD.(2G}11 

1.2.2.fi NJVJí:J. lNTJ·~J.l•:C'J'UAL m:t. NJNO CON SINnHOMl~ lll'; IJOWN : 

l~l Cl medio de las personas con SJJ se da c:nl.rr: ~![¡ - [¡() 

apro.x imadiHIJClll.c. y c:J crc:ciluiell l.o mc:nli.tl llega Jwsl.él los 00 11 3f> afws 

apro :xirnadilll JGll l.c. Jlasl.a Jos :1 afws de cdiHl. e:l c:recirnicnl.o de lil c:ahcw de 

un niño eon SD e:-; ruf1s le:nl.o que el de: un nií)o nonnill. y u pm'l.ir ele esa edad 

el ck silJTollo de (:sl.n dismiJJuyc. y por ende. el del cerc:hro. 1•:1 rcl.iirelo mental 

it11 pllea que el 1rií'io se dcsurrollarú müs Jmt.amc:nl.r: y serf1 lilllÍl.i.ldo en su 

Cilpacidud. ~:1 desiirrollo ill \dc:clu;ll se liílce rnüs lenl.o i1Ún cl espu{:s de los lCJ 

ilí)os; ello porque ll egiln il su nivel müxi11 10 ll llJc:ho iml.c::; que IriS pc:rsoni1S 

nonni!lcs. Un joven ele 1f> ilfJO s con 0]) l.i tl lt la tilpilei cl iHI cercbriil de 1111 11ií'io 

nomwl de ~~ unos; por lo cuid siempre ~;era clcfic:it!l d.e rn cnl.iJI. clc:J ti po 

educabl e (ver cuadro siguicu l.c}.(26) 

1 ·~ 1 Codi cicnl.e lu l.elc:cl.uai(Cl) de los pr1drcs se rtlilciona COI I el ele los 

hijos; es cl r:ci r. Jos padres cuyo Cl e:-; rn ús dc!ViHio. LelHlrfm hijos down cuyo 

(-;] ser~ IJJ {I:-; elevado. fnvcsl.i~~ilCiCJilt!S cl ic:c!J qnc: los do wn con sol1rc:pcso y de 

c;-;l.ul.unt inferior \.icnen un Cl Tni1yor que los clow¡¡ ndu; clc:lgndos y al\.os; y que 

los down con C:iJJ'ilcl.crísl.icas tll fl!:i prorwnciildits \.i<~llt~ll un CJ rnüs r~Jcv¡¡do que 

lo::; dow.JJ con menos rnsgos de ¡¡J\.crac:iún.(27) 

(2:!) Opus cit. (3) púg. 42. 
(21 ) y (2CJ ) Opus ci1. (n) pilf~!: . 1'/. [14 y 60. 



PIWNOSJ'J CO Y NJVm~ Ji'lJN CJONAI. m: /\CUI':HDO AL Cl : (21\) 
. 

NlVI~L PO'l'I':N Cl /\1, 1\C:J'JVI·· CAPACIDAD Ci\I'ACJI)J\1) 

ACADI':MICO IMD CO'l'J m: TilAS! J1HO m: 'J'HAIIA.JO 

mANA 

J,ft:VE J~:d l 1 Ci1l1l C: Hd itl.i - Heq u i ere en- 1•:11Jplei1l1lc: c:on 

1 w ~l. a 1 ~! ; VUIIJClll.C I.J ·c.fwrn icnLo en Ln:rm1 11 i l!J JI. o 

capat. de indcpen para uso del e:-;pc c:i él l. 

l c:cr y esc:ri dic:nl.c:. l.nmsporl.c: a 

bir. Manejo la edad iHlc: ·-· 

l1üsi e: o 11 u- cuada. 

mérico. 

MODERADO Ptwde Jec:r lklal.i- lkquiere I.J ·an:.; Cap11t. de 

y c:;-;c rilúr vu iJJen l.c pm ·l.e c~pc:ci id , l.r a l1¡1 jo 

con gran iiHkpcnd o c:om~HJnía prol.c¡~i do c011 

li rlli l.aci 61 1.. ic:nl.c:. de lll l adulto. c:nl.n:nilllJÍcnl.o 

Manejo 111í - e:-;peci a 1 
. . 

mm o num e: 

neo. 

Sf.:VE:RO hlCdj.Juh de !lepen Heq uicre Dudoso. 

1 ecr o c:scri dicnl.c l.nmsporl.c 

[¡j r. especial. 

PI<OFUNDO Ninguno. Muy Puede o no Ni 1 1gurHL 

dtpCil- ser mnbu-

diente lal.ori . . 
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El ll an l.o es la prim c~ra fonna de colnuni car~e vc:rha lrnc:nl.c. pero <~S 

esciJSo en (~ 1 y de difc:rcn \.c duració11 y ViJric:dad clr: SOIJido;-; iil de los 11ifws 

non ualcs tk su misn1a r:dad. 1•:1 lJalln1cc·o se dii \.;mlímnc:nl.c:, la:-; pillilbnw 

despu(~s de Jos dos y iuerlio itDos, lus frm;cs rl los cualro uílo:-; y la:; Ol'iJCiOilCS 

a los cinco.(~W} 

l•:st.o;-; rncrwrcs pn::->CJil.i.m di ficull.iHI péll'él conslruir fn1:->cs, l1nctJ' un 

rdalo y col lJ)))'elider lo fJll e :-;e ks quiere decir; l.rilcs Lra ;-; l.onw:~ e11 el le:n¡~u ajc 

son CilliSrHio:-; por ::;u llipo\.onlii nm~cu lar. de~urrollo co{~uil.i vo f¡¡Jc:nlc, 

probleJJJélS Jleurolúgico:-; y audil.ivo:-;,d.e. 

l':n d rc:cié:n llrlci do c:J equipo scmmri éil no csl.f1 maduro; es scJ1sihk al 

frío, ~aborcs d'ifcn:nl.c::;, :-;onido:; y lll'l .. l~t n:peliciéi tJ de: esl.írnulo:-; y sem>iH:ionc::-> 

gral.a:-; so11 J¡¡s que nifJH rc:col wce. Súlo u los CUitl.ro mc:scs de vida disl.iJ1guc 

que su llladn.: y (~1 ;-;on pcn;o¡lfls scpnrmlas, y lm:go Jo l1n rfl con <d medio. 

l•:xplora su c:ucrpo biiSl.iJ du rsc: Cli CIII.éJ de su "yo". A los ::;cis Jllcscs conoce el 

dolor en su cuerpo. Yu a los doce JlH'Sts sus éirgélnos scnsorii1les son 

co1llplelamcll l.e func:ionilles.(:! l} 

El uií'io COll SD pn:sc11 l.n iliiOrnlii Íi!S il 11ivcl octdar. o]f¡¡ l. ivo, uud il.ivo, 

L1dil. kinesll:;-;ico, ele. Por lp que: J ¡t~: sctlsacio llCS no son ~ct tli drts en su 

l.ol.alidad 11i c:orn ¡Jic:jid;ld. 

t m:SARHOLLO COGN I'.I'JVO : 

g1 ni íio co11 SIJ l lliH:~I.ra un rn c:nor ni vel de: ac\.ividad cog11 ili vrJ que d 

noruwl. J~:Jlo hace que K\1 desenvolvinJicn l.o sea diferente. E:n el desiirrollo 

(''6) 0 ' 'l ('l'J ) A . j '17 ... pus Cl . "'- p,lg. ... . 
(27) y (29) Opus cil. (J) pí1gs. rt y 2t 
{2!1) Opus cil. {J 2) púg. 2U. 
{30) Opus r.il. {9) piJgs. 67-6B. 
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I·~J'APAS m:L m:SAHHOLLO NI NO NOHM/1l, NINO CON SINDIWMI•: 

DI~ DOWN 

~011J'ÍC lkl Diltirnic:nl.o él 1 él :.1 m e: ses. 

1 OS 2 11 H~SC:l:i. [Jromcdio : ;¿ rnc:-;es. 

l. 'rmm:d i o : 1 mes. 

~e sienl.u sin apoyo 1/2 1uc:; r1 11 meses. O m c:scs r1 ;¿ arws. 

l'rornedio : G~ Prornc:dio : 1 ario. 

lll esc:l:i. 

Caruinn ::;in ayuda 11 a 11 ~ m c:sr.s. 11 meses a 4 años. 

l'rorncdio : 1 i1fi o. Promedio : r.:7 mc:ses. 

llabla ~3 palabras adeLuf1s de: 11 ~ a r.:o rnescs. 1 año a 7 afios. 

Da - da; Promedio : 1:1 Pro m e: dio : :11 m e;..; es. 

Ma · ·m a 11JCS\:S. 

Hc::;ponde al enln:nili1Jicul.o 1 li a :!9 rn r::·ws. 2 a 1 O años. 

paru ir al hm)o ['¡·orncdio : 2 r1Y10s. l'romcdio : :1~ idio s. 

-- .. ~·--·· 

(:3~) Opus ciL. (12) pflf~. :~n. 
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3.3 

olro~ miembro:) de: lu fa1uilia; ]fl visió11 acerca del problcmll por pllr l.c de: {::)l.os 

rn i smo::;; los ::;en l.imi en tos que pcrcil>c:n Jos padn:s por part.(~ de la ~wci (!diHl 

anl.e ::;u hijo (a nivel de i.Hlli ::>l.ades y counntidad); la prcoc..:upocióll de los 

padres rcspedo al futuro de su hijo con Sínd rollH~ de llovm; ele. 

Por Lan l..o. es J'Jf:('C:sario abordar profcf)ion¡Jlnwnlc a lu fmniliu qtH: 

Li enc llll lti jo con SíndrOil lC de nown; ccnl.rÚildonos Cll los padres, debido ¡¡ que 

requieren lll l apoyo c:f ic:ielll.c y dicw;. c11 el desarrollo de sus roles. 

lle rdlí , que pod<:I I JO~ pl¡ml.car (tUc se rcqwc:re coltol'<:J' la realidad 

cxpcrirncnlada por eslos piHl rcs. lo nJi1s < ' O tuplda i JH:~ ¡li.c ~osi blc, con d fi 11 de 

eliü10rar alt.c:rna l.lv¡¡~; de ayuda a su l.arc:a. Uclenninar los f¡H:l.orcs posil.ivos 

y 

ncgn Livos que Íllcicl iriilll cu la for11Jét de cómo los padrcs sienten, picmHlll y 

actúan anl.e esl.<·: problcmu, ayndaría a erc:flr insl.n11cias que ill ivien las 

dificull.aclcs y Lcnst o11es en c:l los; Jo que los llc:varía a contribuir pcn;o¡¡¡J]rn enle 

con el clcsan ollo ele 1ms hijos y u apoyar la lat)(J r de e~;l.illlu liH:ión l.ell l)'Jl'rma 

iJIJparl. idn por los profcsi nllalcs que al.icndcn u lo ~; nirws c:on Sí11drornc de 

11owu. 

2.2 J•'UNDAMJ~:NTACION m:L PHOBU:MA : 

La falll ilia como :-;isl.eJ ll il ~oci ul llWnl.icnc d i ver~as i11Lcracci o1H!R con 

otros sistemas. y c11 general. con el suvrasisl.erna llanwdo "conmnidcHI". 'J'alt:s 

nexos, influyen posiliv<l y ucgal.ivmncnl.c c11 ella: en el segundo cmm decirnos 

que c:s afedadrl por prohlcmm;, cuyos orígc:m::-; se encm:nl.nm Lill ll.o denl.ro 

corllo fu era de: (~st.a; puesl.o que esl.os víiJculos ddcn ninan el l.ipo de vida que 

sus ruicmhros lleva11 en c_mmlo il rcligió11. rol. sl.alus, cullura. cduc:ació11. eLe:. 

Una de: Jm; prohleHJM.ieas que ¡¡[cela profundi11 nenlc a la farniliii es el 

rlil c:imicnlo de un hijo con "Síndrome de Down" (S. D}; ya que ocalÜOWl un 



quiebre: de: lil~ e:xpccl.ativa~ que Lic:nen los pudres y dcrnüs mic:rnlwo~ del f~rllpo 

filiJJ ilim· n:~pec:lo ill nuevo in tc~:run\ c. 

Los pudres al Lenr.r un hijo lHI~cuiJ Lruscend.cr y proyedan;e a l.rav(!~ 

dt (:~le; al nacer Ull hijo (;QJJ s.n. :-;e produce In dcsapm·ici6n de los rmltelo~ 

y la ulcf~ría; lo cual e11 la mayoría de los casos provocél una allcriH:ión en la~ 

n:lm:ioncs cnln: los difen! ll\e~ inlcgruJJtt•s del sü;\.cma familiar; c:n c~;pcciul los 

pad re~. 

~~~l o Sllelc ser cuu:-;mlo por el desconocimienlo acerca de esta pa \.ologíu; 

ll ltido a dlo ~e encuentra la incoll lpl'elJ:-iÍÓn de la ~ituaci6n que vive In familia 

por par\.c de la ¡~cncrali dad de la ~oci ediHI. que ve csla n:alirhHI Lotui iJJen\.c 

él jcna a cJlu. Jlor l.aill.o ildliil, a vccti1. di~crirnillémdo ul gruvo fmniliar que 

l.i ene m1 hijo con S.IJ. 

E11 nueslro país fu e crllculado qm: t! ll 1 ¡mn cxisl.íim no lllCIIos de 

1G0.000 dcfic:ieu\.c~ IIJCil l.cl ks de: l.od r1s lns edudcs y condiciones; llilcicndo 

~~~20.000 cada ¡¡fio como prOIIJcdio; de {:sl.os 2.7r¡O padecen Sí11drorne de IJown 

(1 por cudii noo) . 

Atendiendo a ]a esl.adís\.iea sd'ialrHiil , veJuos que es de ~:ra 1 1 i1uporl.ílncia 

abordar corno Servicio Social c0l.é1 úrea; yu que el ns~edo soeiul se hu 

wargillíHio del problcrnu en ]¡¡ lll ayoríi1 de li1s im;l.i l.uciolJcs que se dcdicrlfl ¡¡ 

sal.isfuccr ncc:esicl¡tdc;-; n:la l.i vas al i.l' lllél. l.r1 Medicinu y la l':duc¡H:iún llircrr:ncial 

ha11 cubierto lo~ c1specl.os rc:Jacicllwdos prilwipaiiJJtllLe con cn11ocer !¡1 

problcmül.ica y ityu clur a lo~ rn cnon:s il ll ulJilil.iir~c y 11 <k~cnvolvc:rse e 

il llcradllill' lo mejor posil1le en ]a ~wciedad , a ser aul.ov¡tlcnl.cs; sení111 lo 

cxpu e~ l.o, se k ha abordado en d fnniJil.o individual de ]Jrcfcrelleiit, a \.n¡v(~~ 

de programa~ que a\.i eJH!ell ni nií1o con S.IJ. 

Dc::;de el nacimienlo lwsla los scJ~ al1os de cdild se c:videnci a un 

procc:so de desarrollo mucho más acelerado que en cualquier dapa de la vida 
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del i1 Hii vi duo; de allí que ]m; m1evas l.corias evolulivas rec:omiendilll que el 

pn>cc:so hr1hilila\.orio dc:l IJJCIIOr con S.D. em uicnce desde lo1:> pr i l lH~rm: meses 

de vidu, puc:s en esl.e período el desarrollo de ];¡ inl.eli ~:enci rl. lu ¡¡fedividad y 

Ji¡s relaciones sociales puede ser Ciltl sal de lHJ i! mejor iHlapl.iH:iún del individuo 

a] IJJedio. 

J•:J l"ro¡~r iJ ilW de l•:sti llJUiaciún 'l'clllpnmil de la Cruz Hoj rl e u hre 1 os 

aspectos médico -(:ducal.ivos del proce~:o de desurrollo del ni íh> co1J S. D.; sin 

crnburgo. rccotwce 1<1 necesidad de i11volucnJr rl la fu11J ilin c11 el proce:;o con 

el fi11 de dar tiJl il atención iu l.egnd, itpoy;mdo 110 sólo éll rneJJo r :;i110 l.c1ml1ión 

al mkleo fan1iliar. debido a qm: confofll lrl el pi [¡¡r fu mla rnc:nl.iJI para el llwjor 

d t~snrrollo de esLos ni íh>s con S.IJ. 

gs l. c: sul1sislc:mil lw sido poco l1c:ncficimlo con progrtllllfls JTiJIIIH!i ll.c 

ú\.il es que l(: ayuden i l cnfrcu lil r de 1ucjor fonlla c1:>\.a problern úl.iea. J·:x isl.e 

desconoc:irnienl.o y e:;easa socialización al rc:spedo; lo cual desfavorece él los 

pudres que l.i ene11 un hijo co11 ~. IJ .. con nwyor razón e11 una sociedad que 

valon1 la inlelecLualidcld y/o el aspccl.o externo de ]m; personas. por sobre 

los scnl.lmicnlos. va lon~s y otras carad.críslicils de ellas. 

J.a Cruz l~oja c11 m1 l'rograJJHl de l·:sl.il lJU iución 'l'ernj.lrann llitru Nirws coJI 

Síndrmue de Down. brinda ai.ellcióJJ de::;dc los O a [, años de edad del rnc:nor 

ilpro:x irnadarn eJLl.c. e11 las {))'(~as de educac:iún diferencial y fí sicil, de kllf~llél j e 

y de kiJJcsiología. COIJJO purl.(: del l.rul.iiiJJicul.o. No obsl.iii ll.c. vistlil li r.ó la 

necesidad de lnlHlji!r con los padrc:s, pues se dcm>la la falLa de 11poyo que 

muchas ve<..:cs pn :scn l.an, aGarcando así c:l ün:a social inexislc:nLc. 

]•;sto molivó a que ~ervi cio Socicll cousLil.uycra Lul Cíl l'CIJCiil corno un 

prol1lema socicll, paru ser abordado l.ecnol ógicai UCil l.c en 1llin1s de un cmnb.io 

positivo de la siluución problc:rna d.escril.cl. 



La acci6n d.e sr~rvi cio Social. por l.anl.o. dr:herii ¡¡yudil r ¡¡ un lllCJOr 

desarrollo de la vjr]¡¡ ÍIJl.raf¡Ji lliliar y u su ve/. un 11Wyor cornpr0111iso de los 

pi1dn~s con el procc:~o de: csl.i rnulación de sus l1ijos con S.D. y con d l'ro{:f'iliiW 

Cll SÍ. l·:llo uenr:fici rl l'~ al ind ivi duo COl! S.ll. (:)') Sll dc~arrol l o r:volu l.ivo in l.q:rill 

(logro de indr:pemknci¡1, au ton01nía . éJCcplacióiJ socicll , cl.c.}; a sus padres 

(logro de desl.rc7.as para soluc:ionllr sus prohiciJJas, dismtmH:i ún de e~;l.¡Hlos 

l.r·IJsionalcs, e: !.c.) y farn il iarcs (logro de: éH'C:pl.aci ón y arlecum:i (m al prohici JHl , 

de.}; y a ln sotiedud (logro de l.onw de concic11cia, pronJOcióll de r:spm:i os de 

i11legraciún, creación e i rll pl t~li J CIJlacióll de programas que u!.i liren las 

po l.(:nc:i alidade:; del ind ividuo con S.l)., de.), pm:sl.o que scrü promovido d 

hienc:sl.fl r bío-· psico·- socicll y la. calidad de vida de quienr:s esliin involucrados 

direct.arncnlc al prohlc lllél. 

2 . : ~. m:J.JMJTACION Dl~J. 'l'Jo:MA : 

Sc-:gt'Jn lo expuesto anl.r:riorm r:nl.r: ,\¡¡ IUétl.cria i.1 nbordar i1 l.rav{:s del 

dr:sarrollo del Sell JÍnurio de 'l'il.ulo ser{¡ : "l.<1 rr:cllidml de los padre~ de hijos 

eou Sí n u rOJ.l H~ de Dow11 ", por ~cr lo~ il[!,eul.cs q tH~ asumen ]¡¡ sociali!.acióu, 

prol.eccióu. IJiélnLcnción, procn!iH:Í ún, cnl.rcga de rlfccl.o, en l. rc:f~a de sl.rd.m> y 

el co11 trol soc:ial de los ninos con S.D. y. por ser demenl.os cliJVcs en el 

proceso de esl.imlllaci611 lcrn prilJJa de: los mislllos; puesto que sin su presencia 

la lwbilil.acióu de sus l1ijo:-; ~;crí a illlposihk 

Serán con~i dera dos cOliJO "pé!drcs" r:n t:l estudio ¡¡ rcilliwr. J. ¡¡ miHin:, 

el padre o la persona que l.ellgii bajo su Lu l.l'iit al llií'io eou s.n. y/o que iipoyc 

é.l uno de l o~ rnenciorliidos iti ll.crionlll:nl.e, asuwiendo la clusc de 

J'CSpOIISélbiJi dr~d que Je l'(Jil i]Wl.t c:n e\ j)J'Ol'CSO \¡¡lhilil.cd.orÍo. 

Jlara c:fcd.o dc:l Sel1l inario dr: 'I'H.ulo. se cu l.emlcrá por Síndrome: de 

Down: a una al l.craci61J de origen gcné:lico. La:-; células del ser l1t1 uwno 

eou l.i enen 16 cron10somas reparli dos c11 %:1 pares. l•:sle síndrome c:sU1 eausiHlo 

por la presenc:ia de tm cromosoJIJfl suplemr:nlario a nivel del par 21. l~sl.o es, 

hay :1 cron1osomas, r:n vez dt~ 2. e11 c:J piir 21. 



"Sínd rome" es un cou ju 11 l.o ele: signos o Cfll'élt:Lr:rísl.i <..:iiS; "Dow11" fue el 

m(:dico que lus junl.ó y sugirió que r::-; !.;:1han rdiiciOrli!rli!S co11 r:J 111 isrno 

j)I 'Oh]eJ lJ il . 

Los padr es del universo l.ol.al de niüos cl Lcudidos por el l'rogr<J ilJ iJ de 

J•:sl.imulación 'l'cmpru11a de la CnJ'I. Hoj¡¡ lil :lO de M u yo de 1 fJüfJ, scrún nueslnt 

unidad de análisis; salvo aquellos qm: por fadon~s diversos no pm:dilll 

participar de la invcsligacióu. l•:s l.iJ lw :~i do dclermirwda por la l lecc~:i diHI de 

la insli lución de i11 Lcgrar a Lodos Jos padres que asisten , con el fin de da r un 

l.ra lmnicnl.o in !.c~.:ral co11Jo fmnilia, Lau l.o al nií:w corno al padre. 

2.1 OIIJJ•:'I'IVOS DE INVI•:STJ GACJON : 

OOJE'J'JVO ca:NtmAL : 

"Conocer la realidad ele los ])adrn: de hijos con Síndrome de llown 

perl.em~ci cn lcs al Jl rograrnu de J•:stim ulcJción 'l'r:rnpruna de la Cnl'l. Hoja 

Jl rovicle:ncia - las Condes". 

Ot'IJE'J'JVOS ESPJ~CJFI COS : 

1.- Deterru inar la sil.1Jaci.6n socioeconóJlJ ica de la fa rn iliu. 

2.- ldenl.ificur las i.u l.erac:do11es que: se: rli11J enlrc los pc1dn:¡; de 111 1 hijo 

co1t 0ílldrornc de Down. 

a.- Identificar la::; iul.tTiH:ciOil t S (jlH: sr: dilll enLrc e:] hijo con SínclrOI IJ C 

de Down y sus 1JíHl r c~. 

1.·- IJ r:Lcrminar las form as de Cllfrc:nlí.tr lil sillmción de Le:nr:r un hijo 

coH Síndrome dt~ IJowJJ por parte d.c los padres 11 nivel de: pe:nsiHll ieltl.os, 

senl.irn.ien\.os y acc:ioncs. 



f>. ldcii!.ificar lél calidad de eonocill Ji cn Lo de la c:nfcnucd¡H] del hijo 

por parLe de ~;u~ padres. 

6. · lldcnni ltm· li!S n:pc:reusi oJJ(~S en el grupo fmniliar por lu existenci a 

de Ull hijo con Sínd ro11W d.e l1ow1 J. 

7 ... ldcnl.ificar la percepción de ~u n:¡¡]j(JiHI eotuo pudrc:s dc: un l1ijo con 

Sí ndrO IJJe de nowu por parle de Jo:-; piHin:s. 

2.f> MAHCO m:l•'lml':NCIAL: 

I•'AMilJA : 

2.5.1. m:J•'JNJCION : 

Un nccrci1I lli cll l.o u la defin ición de fmnil iii se rd icrc: ¡1 lil fmnili¡1 coJilo 

grupo social. J~n csl.c sr:nl.ido,llllél dcfiiJicióiJ wmul es aquella que seí'lilla que 

"es el f~l'li J..lO sociftl fo r11Jé1do por los rnicrn l>ro~; del how1r crJJj)él J'CI II.ado~ cnl.rc 

sí por san¡;rc, adopció11 o rn aLrinwnio, incluyé11dose lus uniones conscJJsuales 

cwmdo son cslublc:s". ~~sLa definición no:; rcJlliLc a :1 idci!S ccn l.ralc:~ : (:lf¡} 
12 

J,a f urniJia CS UTI f.~rttpo , es Ü<.:til' Ul'l i1 pJuraltdud de perSOilélS que ~C 

reJ¡¡cionan enl.re sí para c:J logro dc: ciertos fi.11es o propósitos. 

- ~~~Las personas coiuparlen un ho¡;m·. es decir, vJvcu junl¡¡:; y coopc:nm 

<.'COJ'JÓllJi t:iil 11 Cll l.e. 

- Tienen 1 u·;.os de parenl.czco, vínculos co11:::mnguí neos o polí Li e os que ~e 

origi nan a parlir del rn¡¡l.rillwnio o J¡¡ ~¡¡¡rc:n l.a l i d ad. y qne pl~t !dc:n sc:r o no 

reconocidos lcgultucnl.e. 

( 3 5) l.a FtJlllilia Chilena Jiu y .... Carmr.11 Hcyr.s, Semillíll'io !.a r'amilia t·n Chile : M;piracioncs. 
Hl'íllidadr.s y IJcsaJlos, Cí•p. J. pág. 37 y sgleH., Jnslilulo Cldlcllo tlr. r.~1lu clios llum¡míslir.os ·• Ct·nlro 
dt· ~:Hl llllios dt~ lfl Healitlotl CtlldeluJlOJ'ánt•rJ (O:JIC). J !JfJ ~~. 



·(•Jr;) 'l!J sndo (9!;) 

(l.C) : so·pmd ~ ti ;) u:mms:).t as s;)¡)()l[H ~-!!UOS .Jod opu:lli.W[d 

O[ ll l.l~bs '[t!!:lOR tmt:Y)S!S OIJHl:) ti ![!ILW,,¡ U[ ;)p Sr!;) q~p:rFHW!;) SU' [ 

: sv:J r.r.<)rmr:r:wuv:J ·z·<J·?. 

1:1 

{üC)'.W![!IliP.J 

l![l !A t![ u:l s:)uo!:wur.rojsrm.q s:uoÁI!IJl opr..J:)trati rmq anb so¡ s;)[t?!:lOscu:w UJ 

so!qu.m:l so¡ ' 'l,~)A pr¡ uos 't!pu:mur.q rm¡mu :Yp os:-) ~W.Jd un u:) r.ty¡:nu:Y)II! ;)!l b ¡;) 

uo:l O!lduw St} rt r [r!!;)()s uru;r¡s!s un :lp ;)·¡.wd sa ~ !l] U.rtl] rq · suuJ;;r¡u~ s~HJO!:.>t!¡:u 

sns r! rrnr tl! l :)s 011 ¡upos tml:Y)S!S ouro:l H!(!llii!J r.¡ ap S!S!(IJW:! Fl o. t:) r[ 

·~WIJ ! fl SO[ :>p 1WFlP.7.!11!F){)S ;)p 

o~;;):)O .Jci ¡;) Á l!!EII Il!J U[ :lp OlJI!UJ tr¡ [:l'¡r.:JnÁtl();) IJ~) ! :w ¡ J. l tJ [ tl.l:)'l[{! ;>S Á J;)!'nu.r l![ 

;)p ¡o.r ¡:) n!qu.11n :no~:Hr¡ns r.q u¡ :)p ~wp:ldSr! scH¡o mrp :)J r! .J H!!!UWJ U9Fmn-p:lq 

r![ ;>p sop:)dSt! smmrl¡n u:l so!quru:l so¡ ·:r¡ u:ru.l[t!llÍl['!![l !A rq ;)p H9!:.>H1ú.w¡o.Jd 

U[ :lp opt!'J[ IlS;).( OU.IO::J OllTS!IJ.I ¡:>p Lf~) ! :W.Hlp P.[ tl;l Á .H!![!UW,,[ l!p[¡\ ;)[l O (:l~ :) pp 

SUdrq;) SI![ !1;) I!A.J;)!-:C[O ;)S ;)!lb O[ S:l:.Jnq~ IJ.ll!j ll'[l!A l?[ ll:ltlOdUIO:);)J .ll?![!ll H!j Od ll..ld 

¡;)p tl9 !;) ! ~.;otlrt iO:l t! [ ll:l SO!l[ llfP.:l so¡ ·u:}!qU.!tr¡ Á .JT!]i! U.I l!J od n.r~ F)P so.rq r.l! :)!UJ 

so¡ u:) u:l.J.J !\:)1) ;lnb so!quw:J so¡ ·opqtt:ls :rp;;) u~ ·n~n :w. m:Juuo:) T:!Ai:Hl l.l 

r!un oprw. r:m:l:J so.qo so¡ n mu;.l1[t? so¡¡a ~lp oun lT;) SO!l[ll f'ID so¡ :mb tHUJOJ [H'l 

;)p ':lv.r:w.mrr¡ nll r n:l~!IIJI.I! ;..)s :lnb LJ9!:l::JDJ:Y)Il! !f~) scr¡u:mr:Jf;) rlp ov.mfuo:J onro:> 

O [UFlOS l!lll:Y)S!S OU.W:) ll![!l.liP.J 1!1 l! :u:l ~P,I :)S 'li9FH?[[[!XOJch! P.J<Xl.J:>¡ !?'[ 

·so¡:mq tl so 1 :lp ¡adr!d [1~ ·sor m !:nrr. so¡ ;~p o¡wp !fn [ll ·sa ¡n:in/..ucu 

S;l¡o.r so¡ t! ·so[!q so¡ ~l p rwFH!V,![I!!:los {. O[H!p!n:l 'li 9!~K[:l::>tro:l H[ t? 'O!UOU1 !.qt~ UJ 

;lp opt! ¡n ·o~N. t! !AOU [H'r! fJ.rrn[ :>p ll9!:):l:l¡:l r.¡ u s:r¡ll:).l:lpl s::uqu.uqso:l Á sosn 

:lp cr¡ r.r n!'uo:) ¡:) ll ~> !q rmq !.. :1 !A!·:) o:.1!P9:) ¡ap stHuJou SfJ [ 11:-l~ll[JU! :)s' ¡nby·stlq!ILH!J 

l.l tHIIJOj ·,lllb Sl!l!OS.J;)t( Sü] ap JtHlpt! Á .J!']U:)S ' Jr!SU~ld :lp StWUOJ SI! [ IH!(ll7/ 

:ll\b Bl![l !'j.JI!dUJ<);) SnUJ.!Oll Á s:)..tO[f!A <lp 01ll ll!.UO:) (J ',I!J:>p ~:) ' [ l~!:)OS 1.19FHl'\1'\Sli! 

OU.IO:) l! ![!llii!J 11[ :)p U9!JU.I:lp!SUO:) l![ ~;;) ' ll9!~HHll!X OJdr! Hj)UllLfJS UU(l 

6 1: 
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'1. - l.os mi(:rnbros de lll lél fmniliil ocupan divenws po~i ci oJ IC~ nl i11 lcrior de 

(~s l.iJ, cncoll lrfmdosc ~~11 con~l.iml.c inl.crdcpcndencia. Un CilllJhio CI I li1 posició11, 

sl.i!l.U:) , conduela o rol de un rn iern.l1ro lleva il un calllhio (:n J¡¡ condueLa de 

ol.ros ITJicmhros. 

2. - La fmnilin e~ llna miidad que rnaul.i cilC 1-:us límil.c::-; con diversos grados de 

rigidez y pcn uciÜJilidad en la dcfinicióJI dd Inundo f¡lfJJÍii il l' y r::xlrafill llilinr. 

];¡ composición fwuiliar difiere: de unu cultura a ol.ra. Si11 crn lJargo. se pucde11 

identificar cuiJJhios en csl.a coJuposictóiJ en difc:rcul.cs moJJJCIJl.os de: su ciclo 

de vidn. 

~t -- la falllilia es lll lil unidiHl qm: btJsca la iHlupl.iH:ión y cqt1ilihrio con pal.rorH:~ 

de ÍIILeraeción que se rcpilcn lll'lil y ol.r11 vt~ t.. hifill ekll J CJi l. < ~ a lil 

coiiJ p]cJlJelll.nciún de Jn pnrcj¡¡ de cóuyu¡~r:K.st dcsdrolla ii c11 stJ i1Ilcrior otros 

núcleos (:TI fortJJ il de díiHlas y l.rí ndn~. 

1. - ]_¡¡ famili a es unu unidad que Clllllpk La rc:m; para rcspo! Idcr ¡¡ los 

rcqucriluienl.os de ]m; insLil.ucioiH!S exl.crllil~ que reprr:~cJi l.an u li1 ~wci cdad y, 

para satdaecr la~ rwcesidadcs y dcJIJélrJdiJS de ~us rniern tJros. 

2.\}.:t ES'I'RUC'I'lJIM : 

Al rckr.inw:-; a lr1 f¡unilia co liJO f;iHLc:rnu con ~id eraJnos que (:gl.¡J se 

:-;ul)(llvide en ~uhsi:-;l.eJuas que son :l : conyugal. frul.en¡JI y pili'CIJl.ill. en 

rccíprocu interacción. 

Ln famili il es ))\1(:::>. \111 ~;islcrnu cou reliJc ióli a :-;us propioK suhsislciiléls, 

pero UIJ Stlhsi ~ l.cnw con relación ill sisl.(:rna ::;ocir:l.al. llay fron tera~; inln y 

exl.rafcnni liarcs. cuul quicra de las cuales puede ser m{Js o menos rígidu. Los 

l.res ~mlmisLernas inl.rafarni liares illlplicall diversidad de: roles y de 

identidades. (3B) 



Un sistema dd1e tener tJI'I ii esl.rudura l.iJl ll.o par¡¡ sobrevivir COliJO para 

cumplir sus n1das y funciones. Como Cll l.odos los sisl.t'llHJS soci¡ile:-:;, lii 

cslrud ura de la fmn iliil es la or¡;anizaciún de rd¡H:ionc:s. Esl.il esl.ruclurtJ de 

relacione::; en la fmniliiJ ptH:dt~ couec:pl.ualir.iJrse corno lo:-:; divcn;os suhsisleJ lJ il:-i 

fi.tl lJÍli rli'CS. Cic:rl.arnenl.c:. un individuo es UIJ stll,sisl.crn a de: la fan1iliil; 

adi cicmalrnc:nl.c:, ol.ros suhsisl.cJllas so11 el conyugal. pm·e11l.fll y fra lt~nw l. 

Todo {:slo impl ica que los lÍlniLcs de !.os JnicllJhros fi lll Ji]iilrcs 

ij](lividtwlcs y de: Jos ::;ubsislemas familiün:¡.; son de mfixiJJJa sÍRilificaei6Ji.(:ID) 
11 

2.f>.t SUBSISTJ·:MAS : 

2.f>.1. l. CONYUGAl, : 

J ~:slf1 const.iLuido por Lodo el COJljuJJI.o de Lran:-mccioncs enl.rc: j¡¡ 

pareja. J·:s d priJtJ(.;r st JhsislcnJrl del sisl.ema fmniliilf y se forma u 

l. rc1vés de m1 proceso de ne¡~ociiH:i onc:s. 1 ~1 pareja n c¡~oci a en ctwnl.o a 

vulorcs, ideéis, cosl.Uillhrcs, fo rJJHl:-i de c:úrno dehcu funcionar. ya que 

cad¡¡ uno l.rae de su falllilin de: orige11 prccoJJ t:cpcioncs de cótJJ O debe 

ser m1 a fmn il ia. 

Mantener su propiO yo (ind ividllü li dad de CíHia JllÜ~IlJhro de la 

purcja}: La pnrcja qtH~ fu 11Ciona hi <~l l es ¡tquella en que Crldrl rnicrnl1ro 

es difcreu l.c e indc:pcllllicJd e, en cuanl.o ti cllCIJ alguJ IOS iJdcrc:scs 

üifcJ'<:Jll.cs. 

- lul.iJuidiHl c:n lu rc:lrtcióJJ de pareJa l'roccso lw·go y difíc:il de 

(~7) Un r.n foqul' de llcsanolll' del Ciclo dl' Vhh1 F'awili;n-, Sclllia Ilhodl'~. ){cvi~ln dt' TrHbajo ~ocial 
No:l9. pá¡~.H. 19H3. 
(:10) Sislémir.n,Jdenlithnlcd'aulilia y 'J'crapia.Jorgt· Gi~:d ,llcvi~~t(l lle Traba jo Sol'ial No~7. píl¡:.23. JUO(l. 
(:19) 1.1 'fl' llría dl' Si~ll'mll eoll lll ~lan:o de IMcrrnl'ia par11 el ~;~lu dio nl' lil l"HlllilifJ. Slevl'n Prcí~lr·r, 
Hcvjsl (1 de Ira bajo Sori11l ~lo :1~. 



con ilcguir. se consigue a l.ra v(:s de un proceso de: aperlura e1 1\.re 1 os 

rni emuros de la pareja sobre In base de la confi n11'!.a en que CiHhl uno 

es cnpa'!. de reconocer sus ddc:c\.m; y virl.udc~s . COI I Jprc i Hierlo~~ y 

acc:plarlos. tk lo que nucc 111w n:lación 1nf1s proflmd;1. 

l"onn udo por el conjunto de l.nmsíH:ciones e in lcraccionc:s c:nl.rc: 

.l os 1wrulémm;. l•:st.e suhsisl.t•tJ Hl c:s la inilLíHtcia en que los lleri JJa nm; 

l. icncn lu pm·übilldiHI de: cjc:rcilar condueLas como liJ colaborilción.l¡l 

solidaridad , el anLllgonislllo, de: .. do! Jdc llevun a callO las priJJH!ras 

inLc:raecionc:s cotl sus pun:s, por Lun l.o. csl.c subsisl.cuw es un ilislemu 

de aprendi'!.aje de couducl.m;. 

llebe l.cncr lírn i Les cl<m>:-:; IJUríl curn pi ir sus ohjdivos: de allí qm: 

Jos pudre:-; ayudun a sus hijos no itJl.c:rfiric:ndo dr.Jil nsiado en sw> 

inlcracr.ione:> 1Ji1ra que los hi.io:-:; l o¡~rc:n iJSÍ su ;mlo!JorníiJ en fonniJ 

grudual. 

2.fd .a. PAIU':NTAJ. : 

Conjllnl.o de Lrmtsncc:ioncs cnl.rc: padn:s e: hijos en la lalJOr de 

criafl'!.a y socialit.ilciún de: los hijm; por parLe de lcm padres. l•:s un 

snbsisl.crn ¡t ll lllY difícil. pues los padre:::; deben a¡;mni r roles di fcrcJl l.c¡; 

a los de l;1 piireja. lo que lo l1.acc: c:scllt:Íill rueul.e cou fl icl.ivo. 

Se del>cn fijar lírniles, llOI'ffi itS, reglas que: faci lil.c11 el ejcrc:icio 

de su rol CO liJO pudres, favoreciend o, a l.rav(~s de úst.o el desarrollo 

adecuado de los hijo::;. Los pndrcs c11 el subsisl.enw pare11 l.al deben 

eslableecr los lílllil.es 1wcesarios para el fum:i<>rll1111 Ícll l.o funJiliar, 

siendo flexibles en la Iijació ll de e::;l.os lí1 ui l.cs cuando la si LHación Jo 

reqUiera. 
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2.5.4 .1. SUUSIS'I'!o~MAS JNI1'0HMALI~;) : 

Se ori¡;inim a pm·l.ir dl! las relaciollf~S entre los lllÍ l~I IJ hros de: la 

falllilia, y¡¡ sea cu l.rc diadas o l.ríadas, o fll c:nJ del ~;istr:rnu filll JÍliar. 

CuwpleJ 1 fun ciorH:s im pnrl.anl.cs y rcprc:scn l.an 11 1 C(:ani Sil lOS lk 

adcq.Jl.ación frente il siluucioncs conrlidivÍ1s y/o i.ll.IJCiliJ'!.anl.es que se 

producen ;JI inl.erior de Ju fiHJ Jili a.(~O } 

~~.5.f>. I•'UNCIONI•:S : 

Según las autoras del arl.ículo "Jo'mJc:innes y llisfunciones de ]¡¡ 

l•'arníliu". las fu11 cioiH'S full Jiliarcs se pllcdeu clasi ficar c:n : Jo'lll wiolles 

lwcia eJ. luüividuo o ln l.rín~cci1S y Jo'uudones hacia la Socic:dild o 

Exl.rínsecas.(1 1) 

2 . f}.~ .1 liAC.lA I•:L lNniVInUO o-JN'I'HINSE:CAS : 

Se rd ícrc:n iil conjunto de funciones sociiii JI JCILl.c 

asi¡;nadas y (jtl c debe cuJJJplir la falll ilía pan1 comJidcrurl ;t cO li JO 

m1 a organi'!.acíón sarw que csl.f1 C:ilpac il.ada pan1 uduar y 

dc:sarrollurse por sí rni sllJil pl'cscíndiend o, cusi en ~;u tol.alidad, 

de apoyos l.(:cu icos \:xl.ernos a c:ll a. En sí. scrú ll llil unidad 

integrada annóuicall!CII le a lit socic:dad en general. 

a) Vinculación ínlima y permanente en l.rc loH miembro:-; del 

grupo ramiliar : 

La rclaeiól l toll Lín ua de una mujer y un hoJIJbre 

consliluyc: lél bnse de: toda una unidad fnwiliar, pero en c~Las 

unidades cnlran tarnuién olras relaciones : la de los padres cou 

los hijos y la de los !Ji jos c:nLre sí . 



Una de: las funcione:-; hhsicas de la fa111ilia co11si~ l.e en 

satisfacer las ncecsidildcs psi eoló¡~i cas (afedo, sq~uri dnd , 

corn:spondenc:ia CJJHH:iorwl ,de.) de Jos individum; rn i cm bros de 

el l. a. 

La íU;odaciún ilrr.cl.ivrl y emociorwl de lii prl i'CJil y su 

pcrdurohilidad , darü origen rl asociacio11cs co11 lm; hijos y de 

b.;Los enl.rc sí y constiLu irfln ll llil adecuada insl.ancir1 pura el 

dc:silr rollo de: los ajm;Lc:s tnúLlJOH de: personalidad y pan1 Ju 

gcncrilción ele: [m:d.es ví ncul os de afcd.o. 
lfl 

b) Proporcionar a lo!-i hijos las noewncs diferenciadas de Ja 

sexualidad : 

SigJJifica la n~slJO IIHahi l idml de la pnrejii de impartir una 

cdue¡¡ción scxumlil il los hij o:-;, COII J1cl.i1 ilStliicióJI de: ]¡¡ 

di fcn:nCÍiH:ión de CiidiJ S(:)(O y lu dcfinÍCÍÓI I UC liiS ruiJCiOJlCS 

inllc rcnLcs a cll os. 

J•:sl.ii e:-; l.al ve¡, li1 ll Jcuos bien cwnpl idil y li1 peor 

co1upn:ndida de ]m; ftmci oucs fmuiliarcs de n uc~;Lro medio, 

siendo. al pii rcccr. n:~ull.udo di recto ele Jo::.; nuevos rolc:s que la 

mujer lw dd1ido asumir en la sociedad y de: la irn prc:cí ~;ió ii qlle 

el holllhre rnanifiesla c:n iin:pl clr y asllrnir e~Lc rol. jllnlo a lil 

esposa. 

e) Hr.gu]ncü}n y cllfJI.rol dd impul :-io ~wxu al : 

] ¡¡ fwuili a es llfli1 IIIIidad biológica qm: Uc:rw ll n COII jUJI I.o 

de paul.im de coJJlporl.mn ienlo ínlílJJarnenl.c: rc:laciol léldas con las 

carm:Lcríslicas fisiológitils y p~i tol ógicm; de lit parcj¡J. 1~1 fi1J1Ji lia 

como un idad social. t tl llJple la [unción de re¡~u l acióu y control 

(40) Apunt es th• Cl(ISCS ue 'J'corla y T~cllÍ('&S de Co so 11. Nchhl Hodrl[(liCY., Dot•t•Jllt· tlr. Jn l•:scuelfJ dl' 
Scrvh:io Social de la Uuiv. dt· V(l)parníso ha ~: l íJ HJ9:1. 
(~ 1) Funciunes y !J isflllll'ÍI IJI C~; tlc In fa milia .Aiil'ill Pr. l iU:nl'lu~ n Hoyo y olras,CuJIIilí· TlTnku dl'l 
Colegio de Asislcn !tos St•eialt·s dt· Cliilr.lh:vinla dt· 'J' r:~ulljo Socia lllo:11 ,púg.~3 -:w. 
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La filllJilia :mdaliza ni uifw enlrcgándok llJoddo~; para 

que copie. Gracias \1 csl.c proceso, los hijos upn:ndcn J¡w 

normas, ideas, creencias y adil.udes de: la sociedad y dr: :-;u 

propio gruvo filllJiliill'. 

Al alcaut.ar la madure/,, los hijos han de: c:mancipi1na: de: 

:-;us fmnil ius de: orígc:n y ahrir;)C camino por sí misliJOS. Ji::-;l.c es 

un fc:nói lJcno que dcsilllcgra In fa11Jilia de origc11 pero pc:rrnil.e, 

a su vez. ]¡¡ éi JVlrición de HtJcva:-; unidades familiares sir11ilares 

m :;u conslilución y funcionmnir:nl.o a la de .crer:irnir:nl.o. 

] •~:-; iiH]ÍS))CflSilh]c deci r qu e, eu gc:nr:J'iiJ. ]¡¡ fmni]j¡¡ 

\.ranslll il.e la vorción de cull.uru ucccsihle al c:-;l.ral.o y ul grupo 

social en que los padres se r:ncur:nlnw y que ul!n Cllili Hio, lii 

fa n1i lia no es d \llli co fl~:r:nlc socializador de los l1ijos. es, sin 

lugar fl dudas, el n1fls irnvorliml.c en los primeros aíi.m; de la 

vida. 

f} A:-;ignaeión a los hi jos de un slalus inicial r:n la jerarquía 

social 

Cada far11ilia, c:n cuan to a grupo sodul, l.i eue UJ'Iil 

posición (J,l1 lil esl.rudura ~;ocia]. uua posición en la j<!rarquía de 

pres tigio social. ele: acceso a bienes y servicios y de csl.ilo de 

vidu . Por Laul.o. cada nií1o nucc r:n el ~euo de una fam ilia que 

lo ul)i<:u clt uno de los c~l.ral.os sociillcs. 

La pcrlc!Jcnciu il un dclernlinado csl.ral.o :-;ocJo­

cconómico, conrli cionu la fonna cómo m: reali7.i111. u la vr:t.. las 

diversas fun c:iorw~ fr~rn i l [arr:s. 1•:1 nií'io obl.i euc Ul.l sr:nl.ido de 

perlr:nr:ia a Ull ::;cd.or de la sociedad. necesario para su propia 

identificación. 



La falll ilia es un grupo solidario en que el i-ilol.us. los 

derechos y las obligacionc:s ¡.;e dcfi11en h~si ciJIJH~ itl.e por la 

sim ple pcrlcncncia él l misJlJo y por J¡w difcrencim:i o11c¡; 

scctllldm·ias de cd fld. i-iCXO y vinc:uliH:Íón hi ol ó~:ica . 

h) Conl.rol l-locial : 

l·:sla función se: de;:arrollii corno nn c:l cllJCid.o muy 

impor l.anl.c de: li1 función de socia.lización que lleva ¡¡ 

inLernali;.ar ]m; nonnils y valores del ¡~rupo famil iar. 

El control soeial fmnlliar puede smH:JOrwr po¡;il.iva o 

n c:¡~ ¡J Li va¡ lJei ll.c, ya sea pl'ellliando o cmltigundo. o l1i en l.ral.;¡nc]o 

que sus Jlliclflhros rcspond u11 il lo que de ellos ¡.;e e~;pera. 

Me di anl.c es l. e meumi S l iJO ~a: pretende r.onverl.i r fl 1 os ni í)os en 

l:lcrcs sociales acepl.ados por Lodos los grupos co11 lm; cuales 

allw narf.m paul a !.inaiU C IIl.t ~ Cll el Lnmscurso de: Slli-i vidilS. r: l 

co1J l.rol :-;oeial faJJ Jili él r opera LwJJhi é!JJ solwc: Jos rnicrn l1ros 

ad11 ll.os dd grnpo. 

i} Prcparaeión df! Jos hijos para la formación de! sus propws 

unidades familiares: 

La fu rnili a de origen puede ayudar a lo:-; hijos parí! la 

fornwció1t de sus propias f¡Huilias. dfmdoles conocirn ic:nl.os péil'él 

ello. de ucucnlo u su ¡wn~cmali dml. y ))J'ocunmdo el dc~:urrollo 

de: una mudurcz psicológicu y cttH>c.iomd ílpropiadu. que le 

pcnuila la clcceión in l.cligcnlc de Hl l p¡m:jéJ. 



l]fl 

2.f>.f¡.2 JJACJA lA SOCU:DAn O ~X'J'ItiNSECAS : 

Se refieren al c:onjunl.o de funciones para la pc:rpcl.uidml 

de la sociedad y Ja cJin{Jrn ica CJUC Ja fmnilia hncc t:Oil fal entorno 

o IJJedio arn l>icnle. s(~ trat;¡ , por Li1Jl l.o. que lns ft11l Jili m; aclo~len 

y tiSliJniHJ fo nllas de corn porl.tunic1d.o sociíll 1Jt1StHit1S en los 

prmc1p10~ de soli daridud, parl.icipuc:ión. cooperrJcióll y ayuda 

rn lJl.ua. 

a) IÜ:J)I'Odueción de lo~ miembro~ del grupo familiar : 

]''lindón :rclacioumla con lm; pol ílicéls de población de un 

país. espccialnwn t.e c:n lo referido al crecinlicn t.o dcmográrieo 

y al desarrollo socinl. 

La reposic;ión paulal.iilél de Jos individuos de urw 

~ociedacl . a l.rav(~s de la familia. n:sull.a vil.al e i iJdiHJWIJ~mhl c 

por Cllant.o mt111 l.i cllc i11 l.acl.os los euddros ~>rodudivo~; y <k 

conswJJo de llrlil dcl.cnllinadtJ socicdiHI. Con esl.c I IJ ccani~allo . 

por ol.ra parLe. se rn uu \.icuc.IJ lél pcrpc:h1 idud de los véi lorcs 

r.u l\.urales. morales. religiosos y políl.icoH de: un pm:hlo. 

b) Colaboración en el mcjorarnicnl.o de la calidad de vida propia 

y ajena : 

f;s )a l '(;~;pomwbili dad (j llC [.icllC CiHJa falui lia de llléiJ'Jl.C:J'J C:J' 

hf.ll>i Los de l1 i ¡~ic:m: y ~>illuhri dad que le asc:gllrcn una vida sana 

l.anLo física corno mc:nLnl. 1~1 ftJtu ilia debe acatar las 11onnas de 

respeto a la vi da en comllntdiHI y colal>orar en !ti prcscrvtH:iún 

de la calidad de vida de los n1krubros de la sociedad. 

e) Hclaeiún y ayuda a otras familia::; de :m r.omunidad : 



2 ¡;: (' .• >. ) 

Se refiere bflsi cai iH~ lll.c ni espíritu de coopcnJcióli que 

debe l.cnc:r cada fmnlliil con ]¡¡¡; ol.ras e:ircnmlilill.cs, de 1110do el e: 

procurar una vida annó1Jicu c:nlrc vecinos evitando si luacio1ws 

de confl id o. 

Siguifü:rl l.aml1ié:n rno l.i vur y promover \H:ctonc~; cOI IJliiJe~; 

solidnri m; en Jos mowcnl.os de IJCccsidud, que: coJJdu/.can a un¡¡ 

ayuda oportuna y cficu1. para quien lo requiera. 

d} Ucprc~cnlación de lns hijns anl.e la ~ociedad : 

Lo::; mi c11Jbros udull.os de la propia familia son Jos que 

de: bc:n asum ir J¡¡ rcprcscnLación acliw1 de lm; JJWIJOn:s aul.c los 

poderes p(Jl¡]icos y anle ]¡¡ sociediHI e11 gc1wral. DdJi do a que el 

nií1o. co ll!o l.ul. carcc:c de medios de e:xpn~¡; ió n pr·opios (k su:; 

nccesidiHics concrcLi1S; no puede: i11 fluir por sí IJJi srno Cl l la 

opinión pú blica. ui en h1s decisiones poJíti e:as. 

CiJlw ad(:IIJÚs. él cmlcl fmn il iiJ csl.rucLurada, inLcn:s¡¡r il su 

propia ('fll lJUIIidad pnra que se forncnl.c:n y desarrollen formas 

de solneión social pan1 l.odos iHJudlos cusos de rnc:non:s que 

curczcau de una adectwda y real reprc:senl.acióu ~oc:ia l. 

FAMII JA Y SINfJJWMr•: m: IKJWN : 

La fam ilia es la i1Jsl.il.ución ftH Jdamc:nlul de lé1 soci edad. 

J•:s Lt hu cc posible lu cducacióll. lu llJOl'nl. c:J pro¡~rc¡.;o y la 

inlr.n dación social. Lu formación del ~er lnlllwno en Lodos sus 

esladios b[opRi cm;ocinles Re logra plc:naJIJCille rncdianl.e In 

cohesión del núdco fa rn ili él l'. 
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1~1 ll oillbl'c c:s por naluralezn ~oci¡¡J y grq~il l'IO . 

Acl.lJél lmen l.e, la ínl.digciJcia CR lliiO de los n1hs pn·ciados do11c~ 

de lél Jlal.urulc:za desde el pnnl.o ele visla de la socicdud; por 

l.anl.o. el tener un lüjo con SíndronJc de l1ow11 cord.iluyc: un 

ÍrD}IiH:l.o all.mnenl.c: Lramnul.izan l.e para d sisLc:rn u fillllili iir.(1:!} 
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J•:n lu wayoríi.t de l iJS cul l.unJs, los h i jo~; son vistos corno 

una prolonguc:ión de los pildr cs; si el lo~ l.ri tlll fall c:sl.fm 

orgullo;:;os, )wro si so11 rcc!Ja'l.ild o::-;, lo ven co11JO si d lm; mismos 

Jo fueran; por l.anLo, la iml.ocst.írnn de ésLo~ (ill.imo~ se ve 

scriamcnLc ufedada por la pn:sc.lleiiJ de 11 11 l1ijo dc:ficicnl.c 

mc:nLal. 

].¡¡ rcahdad que viven csl os IJiHlrc:s les cnnll cva IIJUC:hiw 

difi cuiLndc:s para relaci onitr~c: con (IJTiisLadcs y J.liiric:nl.es. ya que 

se sic11Lt'n nvergnmaclos de rn oslrur su situación c:n ll llH:hos 

cnso:-; , lo que se ve agraviHlo cuando d d(~fi cil. mc:nlal del hijo 

es mús acc:nlumlo.(11} 

J~:s de ÍIJJperiosa IJcccsidud que l o~ imlividuos que 

confomwm lil sociccliJd accpl.c:n a c;-;l.os ni í1os cm1 sus 

lim i LiH:ionr:s y con nornwlidad , y que c:olilhore11 il su 

hallil i LiH:ión e in legración :-;oc tul. ( ~ f)) 

2-f>.G.a PIWC.I~:so m: i\DAJYI'ACION JiiAMIUAH l•'m:NTJ•: AL SINDIWMI·: 

m: DOWN : 

El JH.lciluieiJ l.o de 11 ií"JOS COIJ SI) or.i¡órw Ull rl m:rie de 

(~ 2 ) 1~ 1 fldir.ir.ntc Mt~n tal y Hu lmr.n~iull r.11 lí1 }'ílmilili,Mor'la CrisliJ1a Silvn ,Hevi~la tlc 'J'rab1Jjo 
flt•ci(l l N~1~ 4. 
Wl) Opus r.il. (9). 
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F:TAPA m: lA CUJJ }A : 

l•:s llmniHiu Luiubi(~ IJ "Accpl.aciún de la H'illidiHI". J•:n csl.a 

dil pu. producto del desc:onocirn i en l. o del prohk11w. sur¡~ en 

scnlimic11 tos de rc:mordi IJJ iCII I.o y cul pu. ya sea porque rcchi1:l;i111 

o niega11 a su hijo o porque se sicnl.c:n causa11lcs dc:l dilfJO que 

ésl.c prcsclll.il. 

CtiH:ralrn cnl.c. la lllildn: se siente rc:sponsal1lr: y 

cucsl.i r111a su aduar duranl.c el cm lHmJzo; a la vc·1. que l.arn bi é:n 

collJCIIZ.ill'fm ambos padres a cul parsc: mu l.uarnc:nl.c:. 

Ol.ro sr:nl.i11 1Íe111.o pn:~cn l.c cu esl.il c:Lapa es lil vcr¡;uen;..:a 

fr c:11Lc a sus rclactolles sociales y Jamiliarc:s. preocupándose 

exce:;i vmncnl.c tk la O!Jillión de: los dcml1s. ~tJs ild il.udes l1acia 

el niíió sr:rfm de rcch¡r;.o o de solJrcprol.cr:ctóiJ. 

Los padn!~; coluicllzim il 1 wccrsc IHlil serie de prc¡;tlltl.as, 

tales eoll JO: d'or qué a mí?. d'or qu(! mH:stro hijo 110 es corn o 

los dc-:mid? .de. 

Aqllí ya se ve11 cnfrclltiJdos a }¡¡ rr:alidad y han perdido 

lus cspc:nmzas, lo qm: los IJev¡t a un estarlo de depresión qur: se: 

mani fi esta c11 la p(~rdidu de fl ni nw. rnr:Janc:oll il, dcsi1ll cré:s por 

la vida diaria. aislarn ir:nl.o. ele. 

E'I'AI'A m: lA HABlA ; 

Llamada l.arnuié:n "l~ l l o¡~ro del reslalJI<:ciiJJicuto" o "1':1 
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la ddiciwciil rn cnl.i!l. 

~. Jo'rcu l.c il l d j¡¡gn 6~;ti co rn(:dico, muesl.ra11 incrcdulid ml y 

dc:>collfiall'/.él; lo cue:-; l.ioJ'Jllll e Í11ici an tl ll recorrido c11 hu~Cil de 

o\.ra¡.; opi1 1ionc:¡.; IJJ ill'i favorables. 

6.· · 'J'icllel l Ul lél rn¡¡yor dificull.ad ele accp\.m· Ja¡.; lirni l.iH:ioncs de 

H\lB hi jo¡.;, 

7. - Muc:Hl.nm gran prc:ocupilt'ÍÓll por los logros dr.l nií1o. por lo 

que csl.fm cenl.rudos eu cksillTollarl c al JJ Jfl):irno sus 

pol.eltci al i dadc:s. 

B. -- MtH~s l.rall gran inl.c:rt'~s de \'O il occ:r el grado rlc ddicicllCi il 

que pn:Hcn l.an. 

B.- l':xpcrirn cnl.ill l scnl.ill Ji cllÜ>H !k culpa por el n:cllilzo que 

si c11l.!~ll o Hinl.ic:ron por suH l1ijoH. 

1 O.- 'J1cm:n mayor difi cul l.ad para i ucorpon1rlo conw un 

rnicmlJrO JJl ÓS de ]a fam iliu. 

1 '1. - Jl r·o l.cgc:n rn u ciJO StJ i nwgcn. 

12.- Pn~scn l.im f~ ran dificull.ad en iH:cpl.ar ¡¡yud il, la cun l no 

suckll sollcil.ar. 

1:1. - Les es nmy difí cil iJhrir:-;c c:n sus Hcn!.irnicnl.os, pero lo 

logran con ii YtJda profcsi cnlil l. 

H.- Mueslran difi cul!.é1d pii ril l.oCii r el Letna ele lil vida scx twl. 



lb. - lm; padres cuentan con ayuda c:n sus hogares, de pc:n;onal 

que pucdii Jwccrsr. Ul l'f~O de sus hijos. 

1 O. ·- Los armgos cur11plc11 para el los una irupor[mJl.c: fu11cióll. 

por lo qm~ su opinión es co!Jsitkrada. 

17.- - !,;.1 coiJJtmicaciún de pim!ju se difir:ull.ii c11 rc:lclciciiJ al l.t'nw 

de su hijo. 

1U .- 1\ nwyor cull.nra hay lJJ Dyo.r el aboración del pensmnicnlo 

y llJÚs co!llpkjidad en lu itcepl.ación del prohlcnw, lo que 

produce rn üs dolor. 

gs'I'HNI'O rlAJO: 

l .- Los piidrc:s 110 cm:nl.i11J con compañía e11 los hospil.i1lc:s, 

donde l.icncn a sus lli_jos, por lo que vivc:n cu nlilyor solcdiHl Jos 

primeros clíus desde: su Jlacirnic1rl.o. 

2. ],;.¡ rn ¡¡yor purl.e de lm; profc:sionu lcs o ¡wrso11 as qtH~ les dim 

la noLlcin del .Jwcimic!Jl.o de c:sl.c nino, no l.i ellcll 11 wyor cuidado 

c1 1 hacerlo. 

3. · No se plcm lc:mJ JI Jd itS para Slli-i hijm;, ¡1or lo qm: no 

rn ucslnm fruslraciótl iltJ I.c el m;pcclo inl.d c:cl.ua l. ni \'OJ!fJ icl.os. 

t - N o cucsli mm el diagJJúsl.it·o médi co, ya que es l. e: prof esinal 

pél rrt cllm> c:s otrmipol.c:nLc. 

5. - l·~nfren \.an esl.n rci1lidad con rcsignaeiéin, como cnl.n:~:ados 

a ]¡¡ voluul.ad de Uios. 



6. - Tienen una gnm Cél paci dad rk acoger il persona¡; con 

di fi cul LiHlcs. 

7. - N o d emuc~Lrau wc:ocupoci ón por los J ogros dc:l 11ifw; sólo 

csLau con la iuquic:Lud de no c011 l.m· con los IJ Jcdios cconÓIIJi co~ 

para snlucionm· las pal.ologílis agregad a~>. 

B. No dcil lliCSl.rilJJ ill l.r:r(~s por conocer su griHio de ddicicnc:ia. 

H. -- No dan muestras de cxpc:rirnc:nl.ar senl.irn ir:nlo de culpa por 

ha LJcrl o rcc:hat.ado. l•'uc ¡l]go que siul.icrou en tm c:ornJc:nzo y 

que: luego p¡1só; 110 Ílll.t•lccl.ua lizim sobre dlo. 

10.--- lncorporiJJJ al niíio ¡¡[ grupo fmnilidr sin ni1Jgurw dific:ull.iJCl. 

11. - l•:sl.ún ahierlos 11 rc:cillir ayuda. la que rH'cpl.i lfJ fh ci llllti ll.c 

y COll llJlltho agra cJ c:cirLJÍCillO. 

12. · · Son müs mJLé:nl.icos y csponl.ii!Jcm; prn·n c.x pn:~·:iJr sus 

scnl.irnicnlos, por lo CJl H~ no nc:cesil.m1 iJYtHiit pilrit 

cxl.erioriznrlos. pero sí piJfit cJ¡¡[Jora rlo~. 

1 ~!. ·- Huhl an en forma c:sponl.iu Jcu y nal.urnl de su vida sexual. 

H.· [,;w ll J ildrc~ nmnificsl.a11 CitiJsmH:io por el l.riJlJ iJjo que r:sl.c 

hijo ks si¡;ll ifir:él . ya que: 110 r:ur:nLaJJ con ayuda. 

1[, .- No les dim niJ Jguna irn porl.uJJcia a lii opin ió11 de: la~ 

nm isLiHlcs. 

16. - No protegen su imiJI~CII. 



17. ·- Lél cornunicació11 de pareJa es ¡~cncralnH~IJl.c c~;cmw. 

indcpr.mliciJl.c del nacirn icnlo de un hijo deficil.nrio. 

w.- Hay ll llél liJenor cl ahorncióJJ del }J(:JlSi.HlliCillo. 

- Scrnr.jarrms enlre ambos esl.ral.os :-;e refieren : 

1\l irnpado de la IJolicia que golpea él Lodo:> co11 rc:spcc:l.o iJ 

la dc:fici ciJCÜi menlal , pero c:n rnr:rwr ~~rado el csl.rnl.o héljo. 

- Al l.crnor al fuluro. que los lleva cu igual fomw a phmificur 

pi'n' dcjill· iJ los hijo:-; i!Stf.:llrados. 

- Al rniH:himuo ohscrv¡Hlo en el desempeño de los role:-;, pero 

rn üs marcado en el esl.r¡1l.o bajo. 

- A ]m; n:p(~rcusionc:-; de disl.inl.iJ índole en la Imn il ia. 

Hilsl.a ahora .IJcl uos detallado l.oclus la~ crJnJdc:rísl.icas 

del Síndrome de flown (S.D.). de lil fi!JIJi lin y de lo qm: los 1111c 

en fomw hf1sicu. Alwru 11os propoJwmm-; n:lilciollill' cslos 

iiSpccl.m; , cotl el fin de explicar lii prohknJ ül.ica a iibordiJr en el 

l.n111Scurso de ] ¡¡ invesl.i ¡.:iJtión y de las demü~; dapa:-; del 

Scn1inari o. 

JlriuJcriJill Cil l.c, si l1icn dd¡:tllaiHos l.odu la csl.nH:I.lir' ii 

familiur (sllbsisl.ww:-;) dd1crnos aclarar que pilril efectos del 

estudio sólo nos c:en !.rmu nos e11 el sub:--;ü; l.ema Jlili'Cll l.ill. dado 

que nos in l.crcsa conocer lils irnplicmH.:ifls del uacillljcnlo de un 

hjjo con S.lJ. a nivel cgpedfico de la parcjil, que corJJo yu 
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b] 

ol.ro~ hijos. ~i ~on de: corta edad e¡.;pcci iilii Jei JI.c. sufran 

problemus adapl.al.ivos. de carc:ncia de afectividad y pro[,Jerna~; 

eonducl.lwles por ~en l.irl'ic il hflfldoll fld o~. 

A nivel de la fmnillia c:x l.t>11d ida, suele sucede:r que Jeg 

cue~La enle:ndcr y uccplar l11 si l.uación , pero pasado u11 corl.o 

pi il zo son capilCC:s de iH:cpla r por enl.cro al rn c:nor con S. 11., 

Jl cgmHio 11 convcrl.irsc en liTlil illlporl.rml.c fu en te de 11 poyo pur11 

los padre;-; e:n l.odos 1os aspecto~. Las iHI Ji :·il.a d c~; sufrc11 igu¡¡J 

rcaccióu que J o~ anl.cri ores, pero a vccc:s no pueden superar lu 

si.l.ui1ció1 1. por dr:sconoeil ui ento. por mitos y lal1t1cs sociales. que 

Jos 1Jevaría a alejarse de: lít fa111ili él que prescnl.li csl.c prol,l cmu. 

J.¡¡ ~•ocicdad no c::;t.f¡ prcpuradu atm pan1 acepl.iJr u las 

persenlils con S.ll.. puc:sl.o que existen diversas creencias 

negiJl.tVitS ilt'C:rc,J el<:! cornporl.ill llicnl.o de: é:sl.ils. Creencias fa lsa:-; 

accrcíl de: :-;u scxuLtl idacl y coJJdud.a ~oci ul. por ejelllplo. No 

ob~l.an l.c: , scgtm ddnllarnos t.wl.es. el uifw co11 S.D. c:s all.itllJCill.e 

afectuoso. lo que h¡¡ce que quien csl.ú abicrl.o a c:orwccrlo :-il~ 

d. e c:m:nl.11 de: aqm:llas cwdidadcs posi Ll vas que posee a IJivcl 

afecl.i vo. Así ruisrn o, rn ic:nl.ras l ll elw~ es cJ d.dici l illlclcclunl el 

menor podrín c:onsegu1r IJJélyores logros p¡iriJ su 

dc:senvolvi Jui cll l.o CJJ la sociedad. J•:l probleulil se ilf~l'iJVii i'Í i l 111 

ser r.l dl:ficil. inl.c:J cclu¡¡J mayor, ya qw: e:~ poco lo qm: puedc:n 

ellos c:onscguir. No ol,sl.itlll.c, lils Cilrad crísl.icm; fí ¡.;icil:-1 l.ípicitS 

de l11s pcrson11S con s.n .. (:sl.ns no neccsariaiiJciiLc c:s l.fm 

asocia das a ]¡¡ CiipucidrHI ill lcleduid de ell a:-;, lo que suele ser 

cnga[\o::;o, dado uuc:sl.ra rnllil ele conoc:imic:nLo al rc:spcd.o. 

J•'ísicmnc:nl.c, JJHH:hos ni í)o:-; con S.D. nacc11 con prohknJiiH 

cróni cos que aLellLan c1 1 contra d.c su :-;obrevivc:ncia; ello hace 



wps:n::lN ·op1qdDpr. ;;)'pJ~·Hllf.B! ~>os .!:Js ·sa¡wpq!q]sod sns ;-J p o.qu;1p 

·.r:Jpod fW!d ' U9~:wnuoj tt~ :>p a(b.qu:l Wl :>p fJ..l!..!;)n b:u t?q! ll.lt?J 

rH.IIl :lp :rp.m. t~hl'j ll! OUH\:) '(['S 110:\ .IOII:HII !:;{ ·:>v.r:w.wptHl~l::> p r? 

;\S.Wi'. !l'~ !:)()~ Á .l!A !AU O~ :Jp IJ UJ.!Oj n¡ ' ll;) !([lllf!') O U.IO~ !SU '~!j ! ~l 

u:J u:l:wu ~;;lll<> ! n b ~~ sr.u.r.wH f. ~;;). tOp?,\ .w/1:u¡u:> ap u9pr.~Jqqo t~p 

a¡ :mb rq¡;Hl iJI! tJV.;:J ·u~p u.mJ :Jp sar.I<1!:> !1.1!PP sn¡ ~J P o.qu:>u 

·:)'jU<1t tT.!U.Uad s:J ¡unpa¡.>1ll! ll9!·1;u ::>rto:> 

ns :mb !1!1! :>p ·pn¡rqnuJ.rotJ 11o.l J!ll!:u ad :r¡u:mqt~postr:>s 

~u p od r!~H ill t l · u ~w sgnr ::r¡u:JU.WIIr. .. Hiu.r:ll O[H!ZUt?::JlU s:) 

:> [tm:ltr,ll ¡a ru:>!tlb!S ~u :)nh o·¡s;.> nd ·sr!!H!.Jq UJOII u:J!:>:J..l ~m!:JU:J.JU:l 

~m¡ :l¡dm; ' t~A!P<lJ fl pnpr:wd tn n!¡d uw 11s :lp s:}MU') H ·¡¡·s 

110:\ OIJ!'I ¡:,¡ ·o¡m¡d up t! ;)'¡lf;)l[qp·¡rr¡ .r:Js r? .n!:J:J¡ ¡ :Jp;lnd :r¡u:J rll¡u!:los 

·o¡¡:J :>p .ws:Jd ~~ oJ:KI 'stn!8 !J Á ~mA ! 'l! U//o.l · ~m:l !?l9¡o.nwu 

·stn!~l9 [0 !S!J ~;nt :\rt:wrJ ~ms .rod nptrp :ljf! :\A :Js rr¡rr:J!li.l!:J:u:l 

;lp o~.;;) :)()Jd m; opo,L 'I! ~:Hl<) [l~A<l') IH! Á 119 !:H?1d t!pt~ tlS t?¡.ra:l:JJOM!J 

o¡p :mb td.. ·:r¡u:J u.rtrpto..!d of..odt? :¡pnp O!.Jr!~;:>:J0ll s;l ¡nn:) 

o¡ JOd '(>:Jp.-> !j O[(O.I.WS:Jp llS 11:\ O'jll:l ( s;J '(1'8 lf(),) OIJ! II J:•[ 

·uAq:):>JH Á [I!!;)()s U9!:nn.r:r¡u! 

:lp !. o ¡¡oJJns;)p :)p ¡wp !l!q !~od l![){)l ~>~l [O !HIP;~h u ·~o ~nu 

S01S;) 1! IH~qH1[1 l ~)() S:Upt?d SOl s:J¡ ntl:J SO [ U~) !;01ll:H110U.I ' H C[ ~! p 

;)s soy ~ so¡ ap S~)M)J') u anh o¡ Jl!'jtA:1 sa l!:lp! t!' [ ·s,l.rou:Hu so1sa 

ap !f!!:los U9!:w¡cb:m f. 119! :Hu~l.rlll! u¡ f! op:Kls:JJ s:J.l[Jr!d so¡ ap 

1! !:\t tr!')JOd U1! t~ [ .t:J:lOIIOJ t~ t~ p ~r¡ u:w.I . IO!. t:rp.t 1? o-p~:mdxa o• 1 

· s:Jp!UO !:m¡q~ ll! :J so:) ~ U19ltO ,):) so p :lds t? so¡ ll:l s:l.qmd so¡s;l 

1! of..odt! .wp l!.l!!d :rp.r:w.t:r¡u:J!;l uns t~pt~.wd:lJd epi!J') UO:Ju<l :)s 

or.r n¡M!po·¡ l!ll:lpq;l pnp:l!:)oS 1!1 'llt)U ~~~! ~~ -¡:JA! I.l opcr¡ It :l r.wp:Jjl? 

sor :\lliJ :;I!X:llll! !~ : ) ¡H?p:JU.[.[ :)j ll;\ ''( !'S 11 0:\ o!'!t¡ llS ;.>p <l [tps. r:lA:J.IJ! 

U9!:)![JC.[():J n¡ <lp S~ ! U;lpl~ .lltjl.IO.lJH :Jllb IIPfi fl:Yj s:J.J[H!d SllS :)[lb 
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:-;er integrado al proceso de: dinúnJ ica famil iar con c:l fi11 de 

sol.isfiH:cr ~us ncc;(!Si daclc:s {~rcgari us. Hc:q11icrc que se le 

rcc:ouot:ca coliJO una ¡wnWilfl. un ~;e ¡ · bmlJémo, un ci udadmJO y 

que se k exija y hew!ficic tal COlllO se J·wría con cunlquicr olro, 

gtwnlando )m; proporcionr:s claro estf1. 

La f flll l ii·i a COl iJO si slcrn a social no cslü soh por end e:. 

1 os oLros sisleJWli:i que inl.c:rad.íwn con el la podrill t acepl.arla 

o n!chaz.a rla c:n su prohkJllhlicil, sc:gím lo dc:scrilo. l•:s necc:sario 

entonces, que se ocupe: de esta hlecer relaciones sólidas y 

adccuudiJS paru que csl.c Jucuor pueda acc:cdcr u su in tegración 

y accpl.acion social. 

El sislcma col lYliRill sufriría mw f.:nm prudm, que scrú 

mejor llevada si JJ¡m eo11sq~u i d o cimentar posi l.ivunw11l.c sus 

hi1ses; si logran esl.ahh~ccr urw I.HJellé.l eoiUUi liciH:iún. podrían 

(!JJfn:nl.itr juntos y de mejor forma el prohknlil ; (k lo contrario 

surgirí <'JrJ ser ios inconvcnicnl.cs para la lwhilil.flci611 dc:l hijo con 

S.D. 

1•:1 ctllllplirn ienl.o sn Lisfa ctorio de 1us funcionc:s fmn i liarc:s 

haríu que los padn~s se prcpiiranm n1ejor parfl tratar rniis 

equi \.ativarn cnl.c! a esl.c hijo, y asl poder a\.('IHler a l11S 

neccsidiHlcs especiales que surgirán c:n el sc110 ff1rn iliar . 

F'mn.iliu que debería rcnov¡m;r: y suplir sus can.! IJ Cius para vivir 

rncnl.iil y cJuocioiJafrn cnl.c: 1nús salla. !'ese: a lo scílalfHio. 

sicwprc cslarn presente: la preocupación por el l1i c:nes\.ar futuro 

de csl.c nifJO, por su JX!rJUélncnte dependencia de los p¡H]n:s. por 

eso t~stos siml.e11 augus\.i a por lo que pueda ocnrrir a es \.(~ 

menor si [all.anm ellos. l•:s de: esperar que ell ]fJ rnc:didfl qm: lo 

flpoyc:n e11 su clcsarrollo cs\.os l.cmon:s Vi1Yém d estJ pilH:l~icndo . 
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2.7 OPJ~HACJONAJ.IZ/\Cl.ON m: VAHJAnJ.l~S : 

VAHIAliLE : CONOCJMH:NTO nJ~L SINOHOMI~: l.U: DOWN 

m:I•'J NJCION OPimACJONAL : Conoci111ieul.o de: conl.r:nidos Lcórir:o~ y priicl.ieos 

relacionados con el ::)ímlrome de Down por p11rl.e de l o~ padre~. 

lll~f!lf.IION mllll>l"f!lt!ION INi!ICAIXllif::l ~IIIIINUICAJ,'Ollt::l VAJ.OII 

~¡ 

Ct~~.lrnid<"' Tt'(lri<:fofO del ~1>. Cc•ll(!C'ÍmielllO del Scnulnn d<,finiricln dd :11>. 1 
mu••<·.i<• rlr. lo:; nr.p<.d<l.'! bll.~r~ C(IIIC't:tliO. 

r<:lncioouor..: C(IO lu 

(·OOC!U:O( unJi? . .uri611, Cllll:-.ll~ y 

el<:cl~ del Sil. Con<ocimic11lo de lo Schulnn cnuD• del Sil 1 
r.lit~oeio. 

Cnnr.trU('Ilt'Íus Scn••lnn t:ft-<'lo:; c¡ue A 11i•cl llhico : ullr•mulin.<; visunlcs. 

pro •oo• el ~al en el bucnk~. Dlodiliv~ kinc.~l c'tiru~. 

ni no. t•or¡x•l nlt1t 1 

A 11ivcl l'~irolc\!icv. pnl ('(JIIN: de 

11JII1'11UÍ7.0jc illfeliOrt'll oJ Olllll10i. Jc·11i0 

ck.,r•rrollo dt: l lcnr,unj<: )llt,lolt:lun< dc ) 

tMtt•nl n•ci6t1 y uh·ntión. 

A 11ivcl ~oe.<'inl: r.v.o<·enlrismo. nfnt.ilid"rl. 

eft'<'liviolnd. 1 

C<•utr.nido:; lll{l<;li«~ del Rtl. ~llll<'j<J dr.IIOI'toi<n<: de lljur la vislu r.n M01;in•1' objct<~~: luminw.-: y fij,¡· en d 1 

m"''"fJ dr. l('<'nicn<: c¡uc uyu<lcn ni lhY>•11ollu JAotor. objl'i (.;;. ccnl ro de su cnm110 vi~:uul. 

dtwrrollr• l~<K:I n p<,ldciu ~rnlndro: lxoeu n buir• 

~~~~IC:IIN finul:' ~U huctl ~uc kovnnl~ Rll r.ubw.n 1 1ui1c un 

cnl<·w objeto; bro<:n unibn hHCt:l· que 1uilc un l 

objeto de un ludo u nlr<•. 

I:S.Iimuhw el lt11uor Ayudu1· n que r.o; teogo objetos en r.u 

<hid<l.'\. mu110 1 que [01; muulrnP.n: roml'(l vi<t111l 

vnriorlo <•11 olojclos. l 

li:timuhu- el Co11 OI'(IYO dr cojint;; )100(110 Cll 

¡x:nunn~r.c1· ~r·nl ;,do. (l<lllir.icil• dcrt<'hu; oumc11lnr hoJ110 de 

licwpo en JH><;Iuru e ir r<odur.icudo l 

"''"'"· 
t~limullll · lo ¡o<J>iriliu Mnnl<·llcrlu pnf\ldo "l"•tnd<• cn lu 110r<.~J 1 
blp<.'l'ln. 1 tul<·llerlo de pie. 

I:S.Iimulul' el cnmin•u·. l'l.~:11lc:u dr. h•~ pnn<lr.hL~; om,~l.lor hiS 1 

pit'!l. 

lluloC'j<J d<.' ll<'nko<: de I:S.Iuuultw el csr~(<.'l 1111 M()f;l rur obj¡:tos <'11 el coro¡ ~• • i~uul 1 
IJN:m,Ji<• C(\(l•ilivo. ubjdo. llcv.:,,,dnl<tS de un lucio u ol ro. 

!!;:;limu luJ· f:J inlrtJt'l11rir 1'r•mur 1111 objeto. e11~nudr. u que lo 

ohjel <oN. l<•lur. l li1uitnr el r.!:pur.io r.n cl<olldr. 1 

inl rod11r.irlo. 

1:.:1\muhw el hu(.'(:l· Cn11t111l de pilmlll Jr:vonlu¡· b1 rv.rA; 

~nn •l•ni <~S. <·onduclns mulliet~ dm..nolludn.<; dt·lltlo 

de 1111 C~:pocio lhullrKkl. l 
IJ:Iimuh<l el ¡x,r,nJ,.¡· l!<or.l nw objetos <·ronc·n:ol ~. Jur.v.r, u lrivd 

j)UI(('S del CUCI')JO. 21 nJico 1u01;l ru1im 1 dcspul;; en el 

pro¡lio tujclo y «o11 los d~ll•cls. 

l 

tlO 

o 

o 

o 

o 

o 

(J 

o 

o 

o 

o 

o 

o 

o 

o 

o 



VAHlABLl~ AC~:P'I'ACION m:L SINOHOME m: DOWN 

1>1':1•'. OPl•:HAC. : Jlrocc~o ii l.ravé:H dd Cll11i los padre::; rcconoccl l y iiSlnncn l11s 

ti!piH:idadcs y lirn iLH:iom::-> df:l niño COII Sí iidromc: de: nown. 

J)JMJ(/'ISJI )N 

Rl·• tott01 11mrnto y il::tut.ic tl•t• de 

luuil iill toncr. dc:l ni~o ( on sn 

RN cot.ot im•ruto: Jdt-nhti( ac ic'.t1 dr. 

fo:tdt•lr:s e ;trlH. lt•t(Jolit'(•~ y dt•lc·rt• t\l••lllll:" 

ele lar up~( td•dr~ y •mil:ul••tti'S qur. 

tu~ur. cltrifto 1:(•11 ~:¡, 

¡\~IIHI( I¡'Itt. 

/\1 < it'•t• d1; ti:< on<•< t!t .V ar:<·plat h•s 

(&• lc .. rJ r.mnc h'tf~tir:<•' y dctt"n•ttf•;utt r~ 

ele- br capat Hllfdrs y 1tmitot< •c,.tt'S <~ti 

IJifiO t(IIJ ~1), 

SliHI>IMlo:N:.'ION JNl)JC/\llOJII\l> 

Amtur: <lliiwh:tcl r-n In · 

]Jnlnhdwl J'ilf lt:~m•n~r. 

llnbihd''''l' iilfl flt'l r.J,,.IIdrs objr:h•s 

llahtltdrul p~t~ r;. ¡:o!tr·uet J~ r:ahrr.a 

.Anu • • t~ dJiiudttul e-n 11\: 

)];\l\thd<'~d p.¡,ra dea:.rrolhu r.J lc-rt¿;uey: 

JJal•ihd11d JlifOI C:Co!tlrvlm Ü11p1Jr.or. 

ll i\llllid:ttlpbn f:c.¡u,c·nhall:r: 

Adrmtr. hulllc.tiont·t: n uivr.l rnul••l 

Admih~ hunl iu ionts: dd knf:••~JI: 

A~l'rutr. h1Htl&ttonu t:J1I11 pr·11:cpn6n 

Adtnilt: c·dnd turut:tl 

Adrrlllt: ( onclu.11r:: r:utr<:r;porF~t·t•t•·s a. •:cl;,d 

tw·utnl 

Adrrnb! < on,lurta r n<• < CJn'' 'l'''''dt,.ntt- 1= :t 

C'd·•'''''"''t=\l. 

J\ dn'IJh: htnif•••ontJ: n wvcl t:1olud,•nltl 

1\dm.ll· )ntt~tl )Ot'lf't: •:11 p¡ tnlh pr ¡,rj,.,,, ,a 

V/\l.Oll 
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(1 

(1 
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G'/ 

VlllUABJ .l~ APOYO SOCIAL 

Ayuda brindada a lo0 padre:> de un nirw con SU, ))]'OVt!ll iCIJ I.e 

de la familia. ami~l.c1 d es y redes de apoyo ~wcial. 

Ayu,Ja l'muili&r ll)•<•yo t¡ll(: hnrhl(·n 

p r-nn1..t" dt-ltutC.IHO I""JI<• {¡;mJlml 

rnu lr111 y dt! l a~ fiu11tli61 e:>tlrud\~b 

Ayutta flt J..u~,l~d•:a : np(oyo t;uc: dau 

J'tfC.UI Il\J. í:IJI:WU i la fhtut~a. q'\1(' tt 

v;,,,:uh.n di· e b\l:t y r.ot;t:t1mt-nlt t:<m I<•S 

pad1c.!: dr.J m~c' e on SO. 

R(·dt ' ele Aa•,•yo: a.yuda que l"md.nt 

difi:H·tttr~ inshtt•t i(•w:s de· l0o r:G-1 i11tl;,d, 

c¡ur. fanht:m la tth•nc i/,11 dt:l nil\t• e on SO 

y r.n,hmiltl\. 

A n•vcl ele: lil Ft~mili:, c-xlcn,lJdiL 

A ntvd afl:flNO 

Ctúti•ulc• dtl ,,itio 

Apo_v<• r m<•< iut,al. 

Ayuda r r.c•ltlmu:a. 

/l.p0 '((1(."11l(t( IC>IIal 

(;utd.ulh dt!J ~f•o 

J\poy<• c-mul~ '•ml 

F.nUr.f;<\ l't"MthUII' Jtlr. dt-1 vflt~:Uih llrñtr.\Qfl) 

lnt c·l!J .te i(',,, ul r.m. túo r.o' m1 Jfc·t unlladt' 

Ar;ooy<, r-d1u al:ivv. 

Apoy(, c·mNK•unl 

Jnl (·t, •U 1/•11 f:OI mJ 

]nf1 11t' l\rUt,lun c:1wltdm11t c. dt·(lJtda 

J.cyr.s So, mlr.l 

Apov<• c- r:c•t,ómll:o. 

)nl r~t) 11( ;l•JJ ~~ l.tl 

VAl.(l l( 

SI NO 

(1 

(1 

(1 

11 
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VAl<IAULg PHOCESO m•: ADAP'I'ACION 

m:l~. OPEHAC. 

ex perim en l.an 

situación. 

E:Lapas med.ianlc las cuales Jos padres de 

difcrcnLeH reac:cJ oucs rclcll.ivm; a la manera 

. :\ S'IJ un nJJtO con • 

de: eJJfn:nLur l.al 

))]M EN:SlUN 

Etup&:r. dr. Adnplt~l i&n: vive miar dr. 

cb\l trnr e:1i~ir rC"htliv;,A a le ;u epllc.icSn <Id 

u•u •nñ< 1'11<• de ,. , hijo r.c.fl ~:] l por pirrlc· dr. 

lor. pa<br:s 

lil llllllMEN:StnN 

ElttJ)il dt: b Nr1;11( cc~u: 1r:o,i::t r1 r•:m 1 

re t. t•lf(;{ tr ( JUC t•ll•jc. llrlcr. SU 

ct·•• ~:u. 

E.lapu clt: la l~ abi:t 

de: se ;ug.\ rhcort<>nill tlr la~ r<:~h1;. 

lNI>It.¡\[)tJlW S 

Dit.torr it'•n d1: lu!l implu •u•t..i1" Jl411:t•lópJ•·u, 

n,;,.u v "-•<iillt·r: 

l~t· , .. onlmúr.tclo por w·t:<~< ,¡,,. y/e• 1 ,._, h•to 

htu i.&d i"J<•. 

MutunJ 1 r.c nrntnac IOnt!! 

prublr!UI\ 

l!.shmuhr• ión d('( ck-~:..urt-1\c•lntt~¡~ dr:lh.jo. 

Vi\1.1111 

lil NO 

o 

o 

o 

o 



VAHIABLl~ PIWJJ1J•:MIIS m: lN'l'l':HACCION CONYUC/\1, 

m:J•'. OPI•:IU\C. Sii.U iH:iones (j llG inl.r:rf tt)'(!ll r:n ]m.; rr:lileioncs ildl!C ll iHlil ~ de 

p éll'l!Ji1 en los padres del nlíio con S.D. 

Ol,sl ¡~ulc•! en la~ 1c:lat H•ttr.~ e~ pmcJa 

lu·rhc•s t¡ur.tmt lf•$1ha,lanlnl ld a(ic••":lo 

•n .. ontor·•~ r-nh c lor: p;ulu:a. 

A mvd dr t:XpN t.tiÍY¡.¡: No c.urnphtlar. 

IN 1 lit 'A'IlOIU·~; 

lnt~li•!f:lllll\ ele· HitO o íltuhor. p .ub t l 

llllfl fl r.lr.tfwl. 

Sw~>~•' tt~fl dt: t t ~ptt a •~l.llldll <• ett.tuui<l;, 

l' (•t ,., ,o o n•11hor p•ubr.s. 

)nt umplururuto dr. J'' oyc-t~( ~·tu-:s fft-l t a!ó 

y p 11( vll•t;Jf us p•n ''' '" d hüo. 

]n""''phruwull) de p toytt t "''~~'' 

tdttt ;u ¡,,,,¡,1!•, y l;.bor ;,lc:r.. 

Jouuupltmwuto dr. p1 O'ftf t.tuur:A dt. 

V1t1ill l·~"f/•• dn, ,,,,.J J<•CÍalr~. 

Falto¡ dt rc·d1·5 cltt íiP<•yo. 

Vft.l.(>l( 

SI HO 

(1 

(1 
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VAHIAUL11~ : PHKllJICJOS SOCI ALl~S 

m:f. OPimAC. : SuposicÍOIJCS de: co:rl.c: ncglltivo de la fami.lia y de la sociedad 

respecto a las cunH:l.crísl.icilS iJJl.clcdualcsJís[cas.ufccl.ivas y conducl.uidcs d t~ 

los llií'íos con SD. 

I N1lJC:A1)0Hiil> VAJ.Ol~ 

.~1 NIJ 

Opinttn c¡ut: . 

Su SC'X\li\lul;,d t:J pH:C 01. 

c·n6nt or ntnvd dt: rm<•f Í<•1••:s, 

( omllt•tlmun·nlo~. a::p•·.( to t~(•t por al y 

Opin&n que 

E:' 1111:;:,p:w de· r:t:r auiÓn••tuo. 

L----------------------~------· 
:-;,, <on•h.u.l• r.ll t:xh t'tult (1 
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2.B MF~J'ODOI.OCJA m: lA INVJ•:S'I'IGACION : 

Co rn o Ke e:>peci ridi ol 1110rnento oc l1e:JirniL1r d 'l'c:rna, la 

1 nvesl.i¡~ución real j·;.adi1 Lu vo corno lJ¡¡jvcrso a la LoLal i dad de padres 

(pmlrc y/o UJ(]dn:) qm: ¡¡l ~W de: Mayo del arJO c1.1 curso acudían co 11 :>UK 

hijos con Sí1 Jdromc de: Down al l'rograllJil de J~:sLinJ\Ilación 'l'ernpnlltil de 

la Crm; Jtoju. A dicha lmidud de anúlisi:> le fue: aplicada en Kll Lol.rdidad 

(1f}) la Anarnnesis Social, para n~copil ar divenos dul.o :> 

~:;ocioccollómicos , 1h~ rnorlúlidad, ele .. de lm; familias asisl.eul.cs. 

liis 'J'é:cllicas de Hccolccciún y Anúlisis de Dalos ulilit.adi!S fueron 

la Hevisión ll ilJii ogrflfi ca del '1\~ tJW, el l•:sLmlio de las Ji'icllils Clínicas de 

los menores. la Observación Simple e lnesl.ruclurmla; con e:l fitt (k 

corncm;ar a inleriori'l.arse del Lc•Juil y de la probklll flli cu ~~lan \ cuda 

])a l' a ser estudiada. Adc:rn üs, Kc cnl.n:visl.aron semi -· fonnalmcn \.e u los 

padres y profesiormlcs del Pro¡~ ranlil con igual objc\.ivo. 

Jl ara e:O JH>C\~ r rn ejOJ' el u m verso con el cual se lnu¡tjarí ¡¡ Kc 

aplicó ww Antti iHH:sis Sociitl que rccopila llil diJl.m: de:! menor y su 

falllilia en loK itspc:cl.os socio crot1óm icos y pBicolúgicos. 

Lu ego de Opcraciorwlit.iHlas Jus Variables, se ce111feccionó nn 

Cucsliorliirto para ser aplicado it la l.ol.t1li dad del univf:rso; su nJ'I.Ón de 

ser eKLubit vincnluda a lu mcdieió11 y conl.rasl.ación de ](Js hipótesis 

phml.cadas. Anulii'.ÜII\losc f: inl.crpn:l.ó11dose estos da tos n:co¡~idos 

cunnl.il.a l.ivm.nc:nl.e:, por llJCdio dc:l anúlisis de: 'l'i1l1las tmivi1 rii1lll es y 

hivariahlcs y de ]¡¡ in\.crprdació1t a tra v{~s de la l':sludísl.ica. 

Así 111 ISII JO. se selcccionei lll lél IIHH:slra u o prolm l1i lísl.ica pura 

aplicarle las 'l'é:c1 ticus CuuliL1l.ivu~; : llistoria de Vida, Cuestionario e:on 

pauta tcmuriu y Enlrevistél [i'ocalit.uda. Para así poder Lcncr la viKión 



parlicnlar de Jos padres y él hcJildar en d úrea de Jos 

scntimicnl.os, acLil.mles y pcmwmicn l.os de: clJm;. Y co11 t!sLo 

poder aprox irn imJO~ 111Ó~ prorumlmncnlc: a la rc:alidml csl.ud iitdLt. 
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2.H ANALISIS m: LOS 1)/\'J'OS: 

2.~U CAHAC'I'Jo:RJSTICAS SOCJOF:CONOMlCAS m: LOS SlJJJo:'I'OS m: 
~:S'flJl) J O : 

A co11linuaci6 11. se: prcscnl•w algunos Clliidrns que 

pcnnil.irfm obl.cw:r ll llrl C\1filr:lcri:;.aciún gcllcr¡J] d(: la sil.u¡H:iún 

snciocc(JilÚrnÍul de l u~ 1D familias, que ha11 sido sujetos de lu 

invcsl.iguciún : 

----·- ·------·- --- -- ·------
DISTRIBUCION SEGUN EDAD 

GRAFICO N° 1 

·--.- --·----·- - ··- ... _. , __ . 

- ... ....... -· -·· .... :. ...... _ ·-· 

-· . . . _ ....... -··. -· · ........ . 

···-· -.·1 •-- .. , ... 

EDAD 
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CUADRO NQ l : Dislribución según t:dacl 

RANGO Nº m: PJ·:HSONAS 

ANOS MAnm: PADRE 

1 n a 20 1 1 

G] a Gf, f> '1 

,¡¡ il :10 6 6 
- ------- · 

'11 ·¡r 
1 i l l " H JO 

:Jn a 10 111 12 

11 a 1 ;, 7 9 

16 él 50 a 6 

Gl a ~e, () o 
f>6 [j 60 o o 
01 () (j fJ o J 

'I'O'I'AI. 1U 10 

Nola : El número de padres es inferi or al de llléld l'es dado que el Ul livcrso en 

c~l.u dio presenta a 3 IJJéldn!s solteras. lits ctwks no enln!f~éll'on dalos rl r: los 

padres. 

Del anülisis del cuadl'o pn.! Ct!dcn l.e podelllos sd)¡¡Jar. que ]¡Js edi1dcs de 

]m; madn:s fluctúan JIHIYOriLarÜHl! Cil l.c enl.rc los ~{ 1 y 1;, unos; rl csl.rlcÜIHiosc 

d rango cnLrc los ::H; y Jos 10 coliJO r:l de IJHJyor fn:t!ucucia. 1•:11 el caso de los 

padres ocurre Jo rn is1 11 0; no ohstanl.e. esl.im lliÍls dü;trilmidos los cm.;os eJJ tre 

los dcm üs J'élfl l.~os. 



DISTRIBUCION SEGUN ESTADO CIVIL 
GRAFICO N° 2 

-----··---- ---------·-··-·-·-·--·----- -------~------·~-------- -- -----· 

CUADHO Ns~ 2 : IJisLdbueión scgím E:::;lado Civil 

lí:STAUO C.IVJL Nº PlmSONAS 

Casado 41 

Scpnrado 1 
--

Co.uvivc 1 

Soll.c-:ro ~ 1 
-f-- -

TOTAL ~H 
= -

Ohscr vrliJ do el cuadro, podc:rnos c¡;l.ablcccr que c:x islc ]¡¡ l.cndcnciil n 

COII~·d.il.u ir IJOf~itn:s lc¡~a l rncnl.c; 11 cncm:sl.iidos <~sl.Üi i casi!do ~; con el pildl'c o 

la rrwdrc de ::>11 hijo(a}. 
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DISTRIBUCION SEGUN NIVEL INSTRUCCION 
GRAFICO N° 3 
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CUADIW NS! a : Di~l.ribuei6n ~q~ln1 eJ Nivel de ln~l.rueción 

-- - --
N JV~L lll•: JN S'J'HUCCJON NU1U:HO m: 1 lJ·:HSONAS 

MAI>H~ PAnm: 
Sin Estud io~ o o 
8dueación Bf1Ric0 lilCOllJpJel¡¡ 1 1 
--

E:ducac:iún Jlüsica Colllpldu 1 1 

l•:ducación Mc:dir1 lnco JJJplda 1 IJ 

l•:ducac:iún Mr:üia Colllplda 21 1f"> 

~ducaci ón Técnica Jncornplc:l.él 1 () 
-

l•:dueación Técuica Compldn 7 7 

l•:d.Uni vcr~i l.aria IIWOIII pida J o 
--1-----

]~(].U ni vc:r:.-ii l.ari il CmJJpl da 1 ;\ 1il 

TOTAL 1H ~6 

NoL1 : Se rc:cuenh1 qtJc (~1 nínncro de pudres es i11 fcrior al de lJJ iHi res porque 

cxisl.cn dentro dr:l universo ~J solteras que: 1w cn l.rq~ar(m datos del padre. 

Se observa que el uivel de inslrucción de rnadn:s y padres se uhic11 

búsicmncnl.c c:nl.rc las c¡¡Lcr:orías dt~ J•:d ucm:i6 11 Media Corn pl c:l.il y l•:duciH:ión 

Superior Cow plda ('l'é:clli ca y U ni vc:rsi l.él ri n) . 
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DISTRIBUCION SEGUN INGRESOS 
GRAFICO N° 4 

Más de 1.000.000 

a 200.000 (16,33%) 

701.000 ll800.000 (12, 

a :lllO.OOO (10,:/0'X,) 

« 400.000 (6,1 2%) 



ClJAI)HO Nº 1 : ni ~Lribuci ón ~egún lngn::-;o ~ dd Gr upo l<'íl miliar 

INGm:sos 1\l>IWXIMADOS 

HANGO en $ Nº PEHSONAS 

Sin lngreRos J 

Has La 100 mil :¡ 

1 O 1 a G00 mil u 
GOl el :100 mil [¡ 

:.101 a ~00 mil ~~ 

101 a 500 mil (j 
·---

f¡()l a uno rnll 
,. 
d 

GOl a 700 mil 2 

701 a 000 mi l () 
-

BOJ a fJ OO mil o 
9()"1 a :1 1uillón () 

Sobre 1 nlillún 10 

'I'O'I'AI, 19 

Del cuadro anl.c:rior podc:rn os decir, que: 1fJ faruili m; pc:rcilJcn in¡~rcsos 

~ u peri ores el $'101 .000. La rnuyor parte de la:-; fMnil ius (22) se ubica c:n los 

rungos que van dt~ $HIJ llJil a $l·iOO mil. Exisk11 1:1 familias que csliit t et d.re 

los $5f>1 y $UOO mil. Casi ig:ual n ú t1H~ ro ele f¡tmilias (10) e~d. ii solwc: el ntillún 

de pesos. Sólo 1 fmnili11S csl.~ 11 l>ajo los ~~J 00 mil. las l[llC poclríi11 JJOS ubicar 

denl.ro ele] csl.ral.o sociocconómico de nivd bajo. 

Sólo tlllii farn i lia se encuc11l.nl sin i11grc:sm; csL¡Ü¡[es. clc:bido ét rec:ic1 d. e 

cesantía dd jefe: dc .J wgar; a fat ll ilias pcrc:ibcll ingn~sos inferiores a los j~JOO 

mil o ~:s l.o s casos son a l t~nd i dos ¡¡ l.rav(~ ~; del s.isl.CJJHl becario de ] ¡¡ Cruz rtoja. 

!~ 11 el caso de litS familias tuyos ingn~sos ¡:ou inferiores él $200 mil. l.mnl>ié:n 

se: di spone de un sisl.etwl de: rchajr1s de m~u erclo al Lut.nafio de la fmniliu y 

otros factores. 



BO 

Salvo 2 f¡unilius. Lodus :)C eucueJJl.nm inscri tas en alf.!li Ti il modalidad 

prcvi~;imwl. Hcspcdo il la sa lud. se Jfliillifir:::;ta prdercncin por la rnod i1l idarl 

de I SAPHJ~; exceptuando los dos casos antes rucm:ionado::;. 

Los dill.os presenL<Hlos. él d t~u¡ fls de dc::;crillir en forma /!,CIIcral lil 

situación soeioccorHÍIIJica de lél:) fafllilias sujetos de invcsLigacióiJ. Jlos revelan 

que: el universo escogido pcrLcneec rn¡¡yoril.arimnr:nLr: a Jos t:~;lnl.os sor:iaks 

medio y nlLo. Lo cual se IJJ i.mifesLani espcr:ialrn enLc eu los n:~;u Jl.iJd os de la 

i 11 ve::;Ligadón y en 111 ejecuci óu de: 1 o¡.; proyectos. dudo que e:-; lllfls di fl cil 

l.ra bajar con ellos porque son persorws m ús exigen Les y euesl.i 011adorm.:i que 

las del e::;l.ral.o bajo; produdo de su 11ivel tlllLurol. c:conórnico. social, de su 

forrnnción familiar y personal y de sus r:x)wriencia:-; de vida. 'l'odo {:slo se 

rdkjarn en el aufllisis de 1 os resull.mlos recopi 1 iHlos. 

CUAnHO NQ r~ : Disl.ribneión sc~~lm Número de Jli jos 

~h2 D~ IIIJOS Nº I•'AMILIAS 

Sólo Hijo con SlJ Jf¡ 

Mfls de un !lijo (t) :l~ 

'l'O'J'/\1, 4D 

(*} Se rdiere a qtw la famil i¡1 l.icnc: el lhjo con Síudrorne de llown(SD) y 

además ol.ro(s} hijo(s}. 

Jlodernos afirm ar que dos Lercim; del 1111ivcr:-:o de fallli li iiS posec11 uno 

o varios hijos. ndemf1s dd hijo con sn. J;J di¡.;Lrihuciún en cuanl.o il si d hijo 

co11 SU es c:l primero u ocupa ol.ra po~~ici ún denl.ro del nt'nn ero de hijos es 

Vél l'iélhlc. Hespccl.o al tercio n:;;;l.anlc. existen ~-> farnilias qm: en el transcurso 

del primer sernc:sl.re de esLr: 11fio l.cndrÜJl ol.ro hijo rn fJ¡;, 



VmlutJ Jlljm;-y llhn can SU 
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DISTRIBUCION SEGUN N" HI,JOS 
GRAFICO N° 5 

e1nlt-.u c:un SI) pu.r. t "4) 
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2.H.2. ANALlSIS 1~ lN'J't:HPHE'I'ACION m: lAS lllPO'n:SIS : 

HIPOTJ~SJS ESJli•:CWICA N2 1 : "El dcsconocimicnl.o acere¡¡ del SIJ incidiríél 

en la durilción de lus délpa::; de adapl.iH:iún por las que iJl.ruvi¡:sill J los 

padres de Ul l uif'w co11 SD". 

A lu lu1. de los dill.os recopilados aeen:¡¡ de lil vilriahle 

Conoci mi cnl.o dr:J sn. se olJSCJ'Vél que los padres COlJOC:CII el or i ¡~Cil del 

SD (SI Conocen ::.. :HJ; No C<Jnocclt ::; W).Aunquc se va dil uyendo 

graüualrnen l.e il nJedidiJ que se ahonda en del.ulles rntis específicos, 

principalmcnl.¡: (:1'1 Jo rcf(:ri do a los cfc:d.os. 

l~>s pildrcs no poseen 11 11 conoc:irn i c:nl.o acali(H]o de lils V:cnicas 

de de::iil!Tollo sicouwl.or. Jo (jlJC puede l:icr explicado por la consl.anle 

rotación del univcn;o, (:n cmwl.o il ingresos y egresos de rn cnon:s. Los 

padres que Lienen mayor pcn DilllCilcia, por l 6f~ic:a . sahe11 mf1s. 

IDs padres dcil ltH:sl.ran a l.rav{:s d(: las 'l'{:enieas Cualil.aliViJS que 

fu e rnuy difícil cnfre11 l.ar la rcal idud fillll iliar. y m:(:pl.él l' corn o pildres 

la cxisl.ellcia de Ull hijo con SD : 

... "Sentim os una gru11 pena y lloramos. creo que esl.úhmnos 

desilusionados porqm: ÍIJtirnimJell l.c no espcrflharnos éll f~O así.. ." 

( r'adrcs de Gracicla) 

lm; padres rccouocc:n. a \.ravt~s de: Jo¡.; in1:>Lrumcn\.o:-; il!Jlicados. que Jwn 

y c:-;\.fm vi vt~IH:i iludo div(:nms d ilpélS de i.tdapl.iJción. Suelen éiC(:p l.ar il su 

hijo, pero it ún :-;e clJcsLiollim por qu(~ a ellos : 

.. . "Yo conocí rJ nií1os cou SD. hijos de ilrnigas , y Jo que rnü~; l(:mía nw 

ocurrió. Me acgué: a ello rc:dlél'i.élJHio il 111 i hijo, hoy Jo quiero y ilcc:p\.o. 

Pero no soy lil misma y aún me prcgunl.o por qu é; a mí" ... 

( Mamú de Juan Pablo) 
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J;\ ):hx 
: r.X l?:>!')~qprqs:> rJr¡<HUd H[ 

sou.w~t. qq 11 'S!s:r¡~>d ! LI rr¡~a :Jp owrp:).J o rr~>r:mld:nr! l! [ .mqo .. u1uro:J ILH\[ 

',([8 liO:\ OIJflT ll l\ ;:>p S;\ .. qH!d 

!-;0[ rw/',:J!M!Jll! :mb sn¡ .10d u~>FW]dn ¡m :lp !-;!?Útrp !-;t! [ :lp u~l!:w.mp rq ua UIJ~P !~Jll! 

Oll liS ¡ap TJ:).[:);)G O')llél !flU:\OtiO,IS:)[) ¡:.¡" : e¡nN ~ ~~awd!n ;.lp uyptr¡nru.w,;¡ 

'(JS l!O~\ OIJ!U llll :lp 

sa.J pnd ~o ¡ l.ll!t.:l!MU]I! :mh sn¡ .wd U~\ !:W]dl! IH! :lp ~t!tltrp St![ :l p U~lpuJnp Bl Á CIS 

FlP t!:JJ:W! crpn!IJ.I!:)() uo:JS~}p ¡:J :\.q tt'\ :r1u:qs!x;\ IIO!'ll![:lH : sa¡qu!.IHA ap a;.>!l.JJ 

'lll!p ![ t!:)J [H') u s:upmi ~o r :lp 1.!9!:H!'jlir!pv l! [ Á ([8 FlP l.(;)l.(:)n s:JJpm1 SO[ 

:\llb IY)!Ll !lll f:\OliO;) (:l :)J']Il:J !1~~:\t! FJJ :r]S!X;) 'l OJ:Hlfl_lN OJ[H!tlJ p ll~l1J;:¡S 

Hv LJ; ?.~ 'W,LO.L 
-

2~; ¡: í; [ U9!:Hl'ldr.py .(gq ON 
- ·----

¿l 9 I [ H9!:Hqd~JPV .(m.¡ ~S 

O'jU:>!U f!;.JOUO:J OllJJ! Ul ~:}0110;) ! 

'IV,I.O.I, Ál!lf ON Am.¡ ~S <rl u:J~'lr q:){)I.IO:J/U9·!:m·ld HPV ] 

[ oN 01KIVtlJ 

: NOIJV,f..dVOV J.. OJMrrrHJONO:J ml.!.N:~ NOI;)VI:oiH 

·:m1J~sum l! [ ou ur.H! omsru.1 

pp 119!:\t!ll'l!~" r!¡ n ll9!:nqe.ü![W rq o .. wd o[!ll ¡P fl']d ;.):)P. :~s :mh tHll.J!JliO:J 

sor.r 'a.1pnu.1 f!Sa 1od opt!~a.ldX:;) 01 u:l .Jnp:~udn soruapod ou.ro:) 

Ul 



Grado ck Li lJcd.ml 

Ni vel de Siguif[cacióJJ f> 

X2 Teórico ~~ . 1ltl 

Siendo el X2 ol1Lcnido mayor que el X, Leórico, lu hipól.c~i s Jltllu se 

rcchww y ~e acepta lu hipótesis plunl.cadu. Álllbn~ varii1bles so11 por l.anlo 

depc:nd.ícn l.es. 

Ahora, veremos qué: Lan dc¡wrHiienl.cs son ambas vél ri ables, aplicarenws 

para ello el Cocficienle de Asociación J-l !J i ( <fl ): 

<P" 
r, '~ ~> 1 
L.L. , c:>. ·-()E'') • - r Jü 

49 

m valor oblcuido se ll bica en el nmgo : rel ación ::;ignificaliva de 

depcndeneia entre ambas variables. pues se aceren hasta casi d ?0% dc:J valor 

1; recordemos que rnicnLr3.s tuils cerca dc 'W' (cero} es JJJ ils insignificuul.e la 

dependencia, y por el con.\.rario, a 11wyor cc:rcuJJÍfJ de "1" (ullo) lu dependencia 

es cada vez mós significílliva. 

Es l.os rcsull.mlo;:; se emJJWl'Cil ll denlro de lo plunl.ciHio en el Marco 

J{cferenciul. ya que a los pndrcs se les dificnll.u müs la udapl.uc:iún a llJcdidil 

cu que saben menos dd SI); por Liinl.o, ello no es eoLHlicióJl para acc:pl.rlr n su 

hijo, siuo paru aecpl.ar el prol¡Jc:rna de su hijo. l':sto se prcsc:nLa 

prcfcrencialrnc:nl.c: en los c~t.ra l.o ::; JlJCdio y all.o, en los cuales ]m; personas 

perl.cnccen a csl.fmdare:> de vi da que por descon oc:irni.enl.o social gc:m:rrd y/ o 

prejuicios sociales rechm~an la 
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CUAJ)JW Nº }!. : APOYO SOCIAL 

. = 

Apoyo Social SI NO TOTAl. 
., 

l•'mnilia Nudcar 1H o 19 

l•'amilia E:xlcmüda 10 ~~ 1n 
Amislades 1:1 6 49 

Sociedad 11 11 1H 

Calw. scfiiiliir qtw para dedos de: relacionar lns ViJ rialJic:s Apoyo Sociiil 

y Prejuicio Soc:ial se Lo1nó Lan sólo el éispecl.o relucionado ii lu sociedad en 

general. puc:sl.o que a 11ivcl de familia nndear y extendida y de arnisl.adc:s el 

apoyo c::; l.á all.mncnlc JIWnifiesl.o y Jos lJrc:juicios va11 inversuuJenl.c proporeio­

rwles a ésle. A difcrc:ncia de lo que los piidrc:s piensan y siclll.cn que: se du a 

nivel global de la socicdiHI CJJ que Jos JJJil.os por ig11orancia se: convicrl.cn c:n 

Jos mll.flgonis\.m; del apoyo; los padres creen que: c:x islen prejui cios ¡¡ ese: 1 Jivel. 

Jo que ha incidido segú11 ellos en que: l.c:nemos l lll apoyo Íllsl.il.uc:ion¡¡J 

inaclc:cmJdo e iusuJicicnl.c. 

CUADRO Ng ~~ : 

Pm~JUJCIOS SOCII\ll:S (SOCII•:nAn) 

Prejuicius Sociales Per:mnas 

(Sociedad) 

SI :r1 
NO J;¿ 

- ------- - - - ·-------- -
TOTAL 1H 

Para clden1Jin¡Jr cuanl.i LiJLivaJJH~Illc si lwy <kpcnclc:nti fl c:nl.re las 

variahles Apoyo social y Prejuicios Sociale:-;, dcuernos recurrir él la csl.adlsl.ic:a: 
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Cruee de Variables : lü:laciólt exist ente entre los prejuicios sociales y J¡¡ rnltn 

de apoyo socinl. n los pndn:s de un uií'io co1t SIJ. 

m:IACION J~:rrrm: Plü:JUJCIOS SOCIAU:S Y APOYO SOCIAL 

CUAllHO Nº 1 

Prejuicios / Si hay No hay 

Apoyo Soeial 1 1rej ui cios Prejuicios 

Si hay Apoyo 1 7 

No hay Apoyo :Hl f¡ 

'J'olal :r; 12 -

-
Tol.al 

n 
~ 1 

--
~H 

== 

Formulación de llipól.r.sis Nula : "],¡¡ exisl.c:nti a de: prc:juicio::; soc:i rdes no 

incidirí n c:n l(l falta de upoyo soc:ial ¡¡ lo:-; ¡.md re~ de: un niíio c:on SIJ". 

Pam c:ornprolJilr Jn iH:cpLéH:ión o rc:cl!at.o de: c:sl.a ltipól.csis nlllil, usanws 

Ja prueba esl.iHJísl.ÍCél de:] x~ : 
X a .- 20,01 

Grndo de: l,ii.Jc:r l.ad ..,. 1 

Nivel de Si f~n i f i c:m:i óu = f> 

X ~ 'l'córi e o :~.u~ 

Siendo el X3 oblenido muyor (jlle el teór ico, la hipótesis )'J lJ](l se: rc:ehar.a 

y se accpl.a ln hip6l.c:sis planl.c:mla. Atuhas variables so11 por Lanl.o 

tlepc:ncl icnl.cs. 

Jlara ddt~nninar c:J nivcl de dcp(' IHienciil cnlrc mn l>u ~; ViJr iiil>lc:s. 

aplicurc:mos el d eocficielll.c de nsociación <p : 

<p : 0. 6~ 

El va lor obtenido esl6 en el rango : rr.Jación signifir.aliva de 

dependencia c:nl.rc: las variables. puc~ se acerca al valor 1. 
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HIPO'J'I~SI S NQ 0 : " l.~1 Ji'¡¡JI.éJ de Apoyo Social para con lo~ pad re~: de Ull 11ifJO 

con SD incidiría ea lo:> probh~nJa s de i.n l.l~riJC:c1óu al inl.crior dr: lu parcj¡¡", 

l11 varial1le Apoyo ~oci a ] se cmnplc él ltivd familiar en gcncn!l , y de l a~ 

a1 11 i sl.a des indos! ve; pero <J nivel miJero 110 ~e rliL No obslanl.e, c11 1 o:-; cmw:-; 

Íltv c:-;l.igados 110 se pn:scula u1w ndiH:ión dirc:du con lo~> 11rohlc11Jéls de 

ll!l.crl.lceión en la p¡m:ja. Creemos qm: por Jo íntimo del l.ciiJil. es difícil que 

se revele lll si tuación cOI J YUf~ul abicrl.i111 Jeill.c {ya ¡.;ea paHada o pn~~:en l.e); no 

ob~-il.anl.c , en los iJl~l.nJJJ J e lll.m; aplici!dos {l l i~l.orias de Vida, ClJt:}:l.iOil ill 'ios y 

l~nl.rr:visl.él s F'ocalit.ada¡.;) vemos que li1 pareju pm;a por dupit~ de culpa y a 

veces de recriminación; pero son ~upcra dos en lil lllilyoría de l o~ ca:-~o~ . Y ~e 

produce un acc:rciHIJictllo él la lm del afedo lwcii1 el hijo con 81); es\.¡¡ visión 

se íuuda en lns cn;c:ncias r:Hpirihwlcs y n:li í~iositS, IJ ivcl ctdbJnJI, c:sc¡tli! 

valórica, cl.c.; que unidas producen d cfccl.o co11 l.rario al in icj¡¡] : 

... ~·¡~~ i!Cepl.allJOS y 11o;.; propusltiJOS sacarla adclanl.c, con la 

ay1Hia indudublcrnenle de Dios, ya que 1•:1 cgl.i1lm presente en J·:spíril.u y 

Vcrdud ... ,. 

( 1 
1apft de Hclé:n} 

... Nncslro rnalrinmnio era y s1gue siemlo muy lHJCIIO, u11ido, 

nlegrc y feli7. .. . 1' ( Mamú de Camilo} 

Jlaru medi r ld varinlJle de Prohlc 11JiiS de lnl.cracción Conyugil l. ~;e les 

prc[~ u nl.rlha a los padre:~ su rr:m:ciún ¡J] liJOJJl(:nl.o de ~a hcr que ~: u hijo l.cníu 

SlJ, la nwyoría rniillifeHLú que era Ull shock y que dolía, en el cuso de ~ilhcr 

lo que era Sfl; cuando los padres innorallilll qu{~ Crii sn el proceso VCl!Íi1 

poslcri onnen !.c. En 1 o qu{~ \lllJ hm; ~:rupos l'Oi ltci den e:-:~ c1 1 la f ornw i lladccu¡HJa 

en que fltcrou infonumlo~ . lo cual lwce rn ús lrf1gico el 1uomenl.o. l•:so hi:;,o que 

sinl.ic:nm que: las insl.il. t tcionc ~; ru üdicél~ y o l.ru~ de la socied itd no cnm 

adecuadas para l.rnl.ar l~l prol1lc:ma. y por l.;m l.o. que si 11Licrau fu lla de i!poyo 

d.c la sociedad desde: c.l principio. E:l hcdw d.e que fall.eu insLmcias c:oncrelns 

qm: upoyen económic:o, 
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psic:ológü:a, cd.ucacioualrncnl.c, etc. , Jwce que conserven esos :-wlllirni en!.os 

h a~;Lli ahora. 

Ji:n el universo sujc:l.o de la j¡¡vcsl.igación, si bien lwy IIJOfiH:nlos en lu 

pareja en que surgen prnblcrniJS a causa de: las expedul.i viis i11eurn pli dm: 

J'f:spr:r:l.o a] hijo con S]) , r:!Jo 110 gllardu relación alguna COII r:onsr:cUCilt!ÍílS 

ncgal.ivas purn ella por cmJsu del Sil . I1Jduso ignorar lo que era Sil no los IJit.o 

separursc:, sino ll llirse müs. Esl.o se recopiló il l.rnv(:s de prcgtlll l.ils iÜJir:rl.as r:n 

enlrevisl.as c:;l.rudtmldas r: in fon1wle:; y por JIJ edi o de pn:gu11 \.í1s ui.Jir:rl.as r:n 

el cucslionario. arl r:rnús de: las hisl.orias de vida. Todos coineidr:n r:n que la 

. l l l 11 ll -¡· 11 soetc< a< es a pro) r:rna .JCél . 

CUADRO NQ f> : 

m:IACJON I•:N'I1.<1•: PROIJJ.l•:MAS m: lN'H:J{ACClON CONYUGAL. Y APOYO SOCIAL 

Probl .Jnler.Con yugal / Si hay No hay TOTAl. 

Apoyo Social 

Si hay (Sur.icdíld) o 7 7 
f--· 

No hay (Sociedad) o :m :m 
- ---

TOTIIL o o ~6 

Como muestra d cuiHiro, los 1m rl rcs no ven apoyo de la soti<' rlad en Sll 

mayoría (sulvo 7}, pero lo que e;-; unfmillJC es que no hay rr:laci6 11 en tre la 

ffl.lta ele apoyo social y el sur¡~i mi cn !.o de pro lJir:mus de in l.r:rm:ción con yu¡~a l. 

NOTA : Hccorrl r:rnos que el uniVC:rso en cslil hipólr:sis sr: rr:dtH:e de ~H 11 ~6 

debido a fJ llC 3 Jll adrcs son soll.eras. 

¡;:n csle r:aso no podr:rnos aplicar el x~, puesto que rnús del f>O% de lrm 

vu lon:s de la tahln son de valor cero. l'or !.cml.o, illlillizarr:m os los rcsull.iHlos 

viendo cmm inrl r:pclldieLd.c:; so11. para r:so aplicnrern rm r:l 'l'r:s !. de 

ln rlc:pend{~u ciu ( i ) : 
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l. - Si : 

a b --=--
a .. c b+r.f 

No hay relación 

2.- Si : 

a b -- > - ­
d+C b+cf 

Jlay rel ación 

Jlosi l.i va 

'l s· 1). - Ll : 

a b --<--
á +C b +d 

lJ¡¡y rclu tión 

Nc¡;al.iva 

r:n lllJC:>l.ro CiiSO, i!l aplicar ]a fúnnu]¡¡ llOS CJ'JCOnl.rallH>S (jUC ](¡ rr:J aciÓil 

es nega tiva, ya que llily valores ruf1~ illlm; c11 lm; casil las de negación que en 

Ja¡.; de afirmación. t;¡.;l.mlíst.i earllcn l.e ct>l.m; variclhlcs, en cslr: cL!so, no Ucnr.n 

relllción de dependencia. 

La~ almunas plmJLcaron qm: al no hiti.JCJ' apoyo ¡Jara los padrr:s, el los 

\.r:JH!crí.nn a desuuirse y a prr:senl.ar prol1lr:rnas en ¡1u rr:lncióJ I de pareja, 

creando u.n cliuw LcnsirHwl en la fa mi lia. Si11 crnlmrgo. la invc::;ligacióJI no::; 

dice lo con trario. ya que Jos pmlres al 110 e1tcon\.rar respuldo ex\.tTJJo, al 

parcr:er se cJcJnm a lu socicd()d y fortifi can müs su víncul.o, pura poder 

con Lrarn:sl.ar Jos c:f ceLos m:~_:ul.i vos vc11 idos de e JI n por el hcclto de: Lcnc:r un 

hijo con sn. Se r:ohc!')itHJilll COliJO grupo fitl llili ill' y sólo pc:rrni l.cn (jliC qui cnc~; 

nccpl.cn a ::;u hijo 

SCiHl parLe de sus vidus. Prueba de r:Jlo son los cornenlnrios de los padres 

rcspc:clo a cuando salen co1 t m1s hijos y la f~cnl.c Jos obscrv¡J fijuJ IJ eld.c : 

" M r. mol est.() m u ciJo cucmdo voy ¡¡] supcn n c:rcado ele CO IIJ)'JI'cls, porque 

lil gelll.e mira coJ uo si fuc~c: rdgo raJ'CI 111i hijo; rn e dan gamw de: t:Jl frcnl.arlm; 

y decirles lo i¡.~Jwrwtks y mitl educados que so11 ... " 

( Mmnü de J{odrigo ) 

l~ll o es una prudJit del por qu{~ los piHlrr::-; se rr:l.rol.racn. YiJ qur: Lr:rn cn 

ser rcchrit.adm; y f:sl.igLIJil l.i t.ado:->. J•::-;t.os fadorc:-> lwn hecho que se lll lan rniis 

Jos padres como ¡Jan:jil, pi!fil poder cnfrcnl.i1r JI Jcjor (:S\.él !')Í \.uación. J•:n 

e u Lrcvisla con el Psi r:ólogo de UNPADE. é:ste nos manif csl.ó qne ea da pareja de 



padres reacciona diferc:nLcrn en Le , y que cuando los padres se ::;eparilba JJ y/ o 

tenían prolJIC:rniiS i! raí:;, de:] rwc:irnienLo de un niílo con Sil. la l'ni!yoríil de .li!S 

veces b;lc ltcc:ho sólo wll.illaba d l.é:nniuo tic un confl ielo cuyos orígenes no 

se: l!all uba1J en d menor, si 110 c:n la propia pareja que lw::;til enlom;es uo lwbía 

cinH:nl.¡Hio hic11 su:-; raíces, y que ya c~;l.alHi por quclJrarse; un hijo con SD u 

ol.ro probklllé.l de i~Ui1 lcs dirnc:nsio11es llilría el lllÍSJno cfeclo de desunión y 

e o nfl i el. o. 

Por c:Jio rcconJCJHiú que factores co1 no la connmicaciún, la eoJJfiant.a, 

y la comprcusiún, son los que rcidrnenl.c ayudan a estos p;Hircs a salir 

ilddiilll.e. 

JIIPO'J'J~SlS Nº ~ : ''J,:J lksconoc:irnicnLo ilccrc¡¡ del Sil incidiría en ];¡ No 

Aceptación de los padres hacia c:J uifw". 

l•:J DeseonocinJi cnto del SD va proporc icJiln lrnen l.e rc:lilCÍOJiéHio con la No 

Accpl.aei6n de la condición de padres de un hijo con S]). No existe c11 li! 

¡~cnc:riJlid ad de los casos un rcclwzo cxpn:sildo en la neg¡JcÍÓIJ de:] lli .io corno 

l.al. ~:>ino a la c:olldición liiiJÍLimLc; vucs lo ven imnc:dial.arn<:lll.e cOl iJO 1111 ser 

invúlido 

fn:11Lc a las exlgcncm; que plantea la ~ucicdud hoy en día. lnclww lu 

acc~\.aci ón se eo1Jd iciona cou la esperanza de que :-;11 IJijo c11 i! l ~t'm JJJOJM:n!.o 

~e "rehabilite", siclldo 1m ser nonu;1l. Jlo r Jo l.a1do. cxisl.c: rccoJJOCÍI Ili cld.o pero 

no mmrui ción concrcl.¡¡ y directa c:n la lllilyorí ¡J de los casos : 

... "l;¡ ntí1a l:iC ha dc~;¡1rroll ado J1J f1s a]] {¡ de lo que se: pueden ÍllJ ilf~ÍIIill', 

nadie confi ;J hn en qm: lu sac¡rría adelu11Lc, pero ahora l1ilsl.a le c:sl.oy 

cnsdiando algtlTi rJS palrd))'ilS en ing]b;, creo que ella durü mudm llJÓS, yo no 

la li1 11il.o, pese u Jo que se que eR c:l ~l l" ... 

(Maru f¡ de Vcrm~ca) 



Los padres reconocen y asumen falencias u n[vcl físico. IJwl.ri 'l., 

<~ !nocional y 8ocial; pero a nivel eognili vo guardan la esperanza y él veces 

co1tvicción dr: que sm; ltijos scrün "nonnal r:s" (Confía n mudw <:11 qw: el 

\.odicicnl.r: lnl.cl r:el.ual sr:a lo rnüs cercano a lo norrnal me11 L<: c~;Lulll r:c ido}. Lo 

éliJLcrior se grufit:iJ C:JJ los cuadros siguientes. c:n los ctwles los padre:; 

rnanifir:s l.a.n cxpccl.a!.ivas sohn:dilt Jcnsionadas respecto a la capaci dad y logros 

inl.t'l cduah:s de su hijo, pese a tener conocirnicnto dd Sil. lk allí que fal lil ll ll 

couocilllieu l.o ar:ahmlo al respecto por purl.r: de ell os. 

CUA])IW NQ G : 

lUi:CONOCIMlE:N'I'O DE: lJMI'I'ACIONJ,:S IN'J'lo:l }:C'I'lJAU•:S 

Rer.onor.i rn i c:nl.o 1 1cr:-~onas 

SJ 12 

NO :r1 
TOTAl, 19 

CUADRO NQ 7 : 

l•:Xl >J•:el.'A'J'IV AS I N'n:IJo :C~l'UAJ .Jo:S 

l':xpecta tivas Persona:-; 

SI :-111 

NO 11 

TOTAL 1fJ - • .....:= 

Corno vemos, que Jos padres dcscOIJO'I.ean lo que: es Sil 110 Jos hace 

rr:<:lwzar il su hijo , ¡;iuo que al hecho d<~ qur: l.cngfl SD. Müs aúu , vcii JOs que 

aquellos que ~:mlwJI del Si l LaUJhi (:n 1wml.icnen 1<1 cspcriJII'I.a de: qlle el 

rendirnir:nl.o iu !.decl.ual de su hijo Sti l mayor que lo que f~en é: l.i c aliJC I Il.c lo 

dcl.c:JTnina. 



Para delc:rrn innr In relación exislc:nl.c: enlre c:J c:onocimic:nlo del Sil y 

la 110 acepl.ac:ión hacia c:J hijo, es n ccc~ari o cnlZiJr lcls variable:-; c:n jm:¡~o : 

HRIACJON J·:NTm: CONOClMJio:N'J'O Y ACJo:P'I'ACION 

CUADRO Nº Q : 

Conoeimienlo/ Si hay No huy 'l'ol.iJI 

Acepl.éición CmJocimienlo Conoeimienlo 

Si huy Accplación ~1 ~~ 16 

No hay Accpl.ac:ión 1 2 3 

Tola) 2fJ Yv1 4f) 

Es\.os daLos llO~ C011finuan lo conlr\irto a lo plaulcado, yu que 

rnuyoril.ari mnc:nl.c los pudres aceptan a sus hijos con SD; p¡Jril e~Lahlecer 

mejor lo anterior uvl i téll'Ci lJ O~ l11 csladísl. icfl : 

Cruce de Variables : lk lació11 cxislcnlc Cl llrc el dcsc:onocirn icnlo uccrca del 

SD y la aceplación del ni llo con SD. 

Formulación de: llipól.csis Nula : "1•:1 dcscorwc:imic:nlo élCC:I'Cil dd SIJ no 

incidiría en la 110 ac:cpl.a c:ión de lo:-; pad re~ l1acia d niJ\o con Sil". 

Aplicun:mos entonces la pruc:ha dd X' , pm·a com;\.alar la accpl.itci óll o 

rcc:huzo de la hipótesis nula : 

x~ - o.r1ll"' 
Grado de: l.i l1c:rl.ad 

Nivel de ~i f~l lif i cm:ió.l l ··· f¡ 

X, Lc:órit·o :. :LB~ 

El X' obtenido e:~ JIJ Cilor que el l.d irico, por lo cual [¡¡ lú pó l.c:~ i ~ nula 

~ e: a ccpla y se rcchí!za 1 a hipótesis de investigación. 1 ; ¡:-; variables 

couocimienlo y acepl.iH:ión nn ~on, en esl.e caso, dep(!ndienl.es. 



'[l l?[lJ ~;lOS ll 1 no:l :r¡ [];HU U[H!tl:)il [W 

.Wtl'):HUillJ I! l! ~ t~p!A liS Jof~ll l l JI!')II:Uj lli) H U ~l[Hl~U O[ :mb !i.Wd Str)S![ I.!!il;)dSil 

1! O[.WA:J[ J ap Opt!Úili){):J.Jd !~lf :) ~; :mh O')Si) IH1 'Op]!:li!IO.JdU.IO:) ~·¡sa S:llfH!tl 

:lp oclru:J :r¡s:l :mh O!Mio ~:) :Hl ll r!~ ·us no~l o[!ll ns :lp u9!:wppqm.¡ n¡ uo;l 

OIU:r¡t~d OS!U.IO.!ÚillOil [;) SOU.WliO !')Si)fl:l OU ose;l a·¡~a llil ~l llb SOUT:lp!AJO ON 

·so¡¡;l n.wd .ro[:w.1 o¡ tt:Hl bsnq ~ sof!r.¡ sns t! ttr! f:r¡o.rd 

s:l.qwd so¡ :mh {!.J:lo¡ TJf:ltt:llt il).l:lc1 :lp opqtt;lS Fl Á opajt~ p · n~ !qrllUJ, 'l?[l!A 

:lp S:l fOJ s:r¡ u:)JilJ![l SllS ll i-l .l:ll[:)[l IW l.IOil u:l¡d u.m:1 0 1.1 im b SO [[:HliW l! n:lq !li1 il tlh 

¡nnpr! pnp:r!:lOS t?U n lT::l '1.11)1! SfJU.I : of ~ r.[ :r¡s:l n .ur¡cl:l:H! ~l p [H!pfS'él:)dU n1 Á .l:l<pp 

Fl Utrp r:l !S sa.rp ncl sor :mh i):)P.I.[ ·s:mo FH.IIlj Sil~ ST![lO') llil Tl [H!')I\:);) fi) Á I<U [)S 

oprr¡ llil P.[l!U-IIHn! f.. pH[l!IU:l·jt!l[ U[ !l[Wi'. ![ l!f1Ji1') 11~ 'OU.IS!III !St~ :tHLii) [l[O.Id .I:Jfllh[tHl:l 

JT!:mtlo r.r:lp:) tlli :mh ·~wuosJ:KI sn¡ :lp s:)Uo!;l:W:)J su¡ ua s:r¡wr¡ . wc!n r~ rw·¡ uos 

'':)p ' SOSO !~ !Iil. l 'S~l[UJOU1 'SJ[DJ!l'j[ll;) S;).!O[t?A :Hlb SO ilH! !qr.s Oll 'QS p Jd:)OIIO~lS:)p 

JOd Of!l.[ ¡:) l!~illH f OU.I:)')Ud OZI! I.[0il.l Ull li !JC[l?lj ~1 11 b ~iO I.I . I t l :Y)I.Il! [d [l! :n:lq g llli1[C[O.!d 

r.¡ :lp t!:)Ji)~H! o·¡u:·l!!Jlpouo:) uo:l .lt!')llo:> ou uo:) :mh · ~:uopHJ so.qo rro:l 

S~) Ul Ji)J\ illlh :)ll:)n as uo;) Of] l.[ ns 1! :r¡r1:1:)r. :u¡wd lfll ;)(¡ [) 'J:):):J.H!d IV 

'O ll tl 1! :Hill OJ;):) t! S~)U.I 1];).[:);)!! ilS 

O[ll/1 [llS;).[ [il i)ll b l~fi 'U1:)1I;)[lU;ld:>pU! tlS O [ [il I.IO:J ;)SO[H.IlHIU!J tlOil 'il'I I.!Uil~J!U~ !Sll! Sil 

Sil ¡q t~ !.WA suq u.w :u ¡u:l u9 !illi!:Hl8TJ i)p 1.19 !:w¡:u u [ 'O[Wl[ llS~l. r :r¡s:l lil,l~:ls 

l '() -:: eh 

: eh l.f9 !:W!:JO~tl ;:l [l ~l'j ll~lFlfpO :l F) 

SO LfJ;)Jr!~l ![t.! t? 'Sil [l[l? !.WA SH'jl~:) UOS ~;)l U:l ! [l f.l:)rbpn~ Ut! ll ~l . II! II!U-LI;)')~l[l t?lr! J 

(~ b 
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IIIPfYI'ESIS Nº fl : "]¿¡ Fnllu de Apoyo Social para con lo::i padre::i de un hijo con 

SIJ inc:idiri fl en Jos Problemas de lntcrac:ei6tJ al inlerior de la pim~jl!". 

J•:stfl hipótesis llO guarda relación directa, deuido a que loii padreii en 

]¡¡ nJayoría de los casos, íHHHJU C no sit•.nl.an apoyo socií1l. aceptan u sus hijos 

a nivel de reconocimiento; a la vez que ~urge t~n ell os el natun1l vínculo 

¡¡fedivo haciu lllJ ~cr fru to de ellos miSilJOS y en condieioncs desvalidas, pero 

que tiene 1ma sif:llificnciéil l especi¡ll parit dio~ ; 

... "Como rne dijo ll ll cuílmlo cmmdo nació Jtodri{~o : es un iJTJ{;elil.o y un 

regalo que les envió J)ios, y tenía todcl la rn'!.ón; Hod rigo es una pcrsonil.a 

maravilloml. :-;ic111prc c:sl.á fcli L., c:s nuestro nifJO adorado, lo fll'Jli111Jos rnucbo ... 

( Mama de Hodrigo) 

... "Nosolro~ Jo lonwrnos l'OllJO un niflo Lotnltucnl.e sano y nulurai ... Nadic: 

no~ npoya, por eso la familia de Gonzalo es su padre y su madre .. . " 

( l'apf1 de Com~a l o) 

Co mo se c:xpresó en d i! ll illisis tk lii variable Apoyo Sociill. c:n la 

lli}>úlesis ~~. Jos piHln:s tunni fe~l.i!rOil 'lllil yoril.urinnH.:nl<~ qm: tenían i!poyo social 

a ni vel de sus famili as rJll clcares y c:xl.c:ndid a~; y de las arni~l.ades; la socieducl 

es c:l ámbi to ele:] cual no sienten c:sl.ar élpoyados, de allí que cxi:>l.i1 fa lLa dt~ 

apoyo social a ese ni vc:l. Lo que queda clelerruinado es qm~ la mayoría de los 

padres aec:plan a sus hijos (ver hipól.r:flis ~ ). rc:clwr.a ndo só.lo la condición 

limitanl.e del sn. 

De ahí. que los padrc~s pese a senlirse sin apoyo de: la sociedad iH:epLan 

él S\1 hijo COIJ S]) , salvo COO l.éiÜOS C:élSOS. Jlaru ilusl.rnr lo íilll.erior VCiillJOS [os 

cuadros si[~uien tes : 



CUADRO Nº H : AC~:P'.I'ACION 

Acepladón Penmna::; 

SJ 111 

NO 1 

TOTAl. 1fJ 

CUADHO NQ lO : APOYO (SOCll~DAn} 

Apoyo l1crsona:-; 

m !l 

NO 41 
·--

TOTAL 4H 

Para comprobar lo planlcado ctwnl.ilaLivanJeulc, aplicaremos la 

csLadlsLicc.1: 

Cruce de Variables : Hdación cnl.rc: apoyo social y aceplación del nií1o con SD. 

m:IACION l!:NTHI•: APOYO SOCIAL Y ACJ~Jl'I'ACJON 

CUADHO Nº 11 

Apoyo Social/ Si hay Apoyo No hay Apoyo 

Aceplación 

Sj hay Aceptac:ión 7 41 

No hay Acepl.ación 1 {) 

Tolal ll 11 

Total 

1.B 

1 
--

1H 

l•'ormulación eh! llipól.c:-;is Nula : " Lii ful L1 de: apoyo socicll para los padres 

de un niño con ~]) no iiJci clirlu en lu no aec:pl.acióu dc:l u.ifio cou ~U". 

Comprobamm; lil accpl.acion o n~chat.o de la hipótesis nula. a Lrav(;s de: 

la prueba del X, : 
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Grado de Libc:rl.ad -

Nivel de Significación = 

x~ Teórico ~= 6.l):l 

El x~ obtenido fue llJCllOr que el esperado o Leóri eo. de illll que la 

hipótesis nula sea ucepLuda y se rcchnc:e la de iuvcsl.igaeió11. l'or l.nnLo. a1 11 has 

variables no son dcpenclicnl.cs puru csla situación. 

Ca be sefml ar que en (~] caso de ~!S las variables. 1 as frc:cueuei as 

observadas sometidas al cfdeulo de chi cuadrado rc:prem:nl.aban cifras pareja:; 

al ser todas inferiores a c:ero. de iJllí que el 11ivd de significm:ióu se redu¡!,era 

a uno para e vi La r resul Lados c:onl.rari os iJ 1 o que los datos rceopi lados 

dc1nostraban y para obtener un tu úr¡~cn de error lllínimo (11..). con el cual se 

cwmlifiearían mejor los dalos. 

~~n rdac:ión a l.il del.enni1wdón de uivel de relación entre arnliilS 

variables. veremos a conlirmación cuan independientes son. a tn1vcs del 

cocficienl.e <p ; 

<p ::;: 0.~~2 

m valor obtenido se aleju de cero. teniendo un c:odicic:nl.e bajo de 

asociación cnlrc variahles. 

Al igual que: en la in leracción enl.re la::; Vélriahlcs desconoci llJicnlo del 

SD y ucept.adón. la llJéJyoría de los pml rcs 11egélnm que el hedw de 110 \.encr 

apoyo social les huhiese implicéHlo aeep\.ar o rec:hur.ar a su hijo. 1 ~> que se 

rc:i\.era es que la cond.i cióu de Lenc:r tm hijo con SD es lo li rn iL¡¡n\.c, pueslo que 

lns expecLu l.ivas y dcsc:ns h1Luros m: vcu fru:-;l.rmlns, y porq11e :-;ucle nsuslur d 

futuro del hijo. al no csl.ar Jos padres y/o a no saher eórno enfrc11\.ar d 

crecin"Ji cnl.o del mismo. 
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'l'odo lo planleado en el Murc:o l'Mercnc:ial. no ~ lleva a :;ugc:rir que el 

hecho de l.eucr 1111 hijo con SD trasl.onw todas las inl.craccionc:s c:n!.rc los 

inlegran l.es de la familia. enl.rc: l o~ ~ll lJsislernns entre sí y entre el :;islcrna 

f cll ll i Ji ar y d snprii~ÜsLcrn. u ::metal. Y ahoudcmdo en los dcl)(:rc:; que: corno 

pitdrc:s deben c:umplir. las funciones fal.lJiliarcs. nos da lllos cuenl.il que se Jwrf1 

mfJS dif11eulloso de aplicar en 1m hijo con SD. yu que si no esLaiJ JOS preparados 

pura la pulcrnidacl y sahcwos que: dcl.Jc:rnos i1Stnnirlil en un c:wm nonJJal. con 

mayor razón aún se nos llarf1 difíci l cum plirla adccuadutllenl.c ron un hijo eon 

problemas. y il Si poder salir adaptados a csl.r: hecho y poder i! poyurlo 

concn:l.arn en Le. 

JJIPO'J'ESlS No 6 : "RJ lksc:onocimicnl.o en relación al SD inci dirla en los 

Problemas d.r: ln l.cra cc:ión al in i.(J.rior de la pan:ja de padres de un nií1o con 

Sl1". 

Los insl.nnncnl.os f:rn plcado~ para recopilar la inforrn iición iH:erca de 

lus variable:::; Couocilui ciJ I.o del SO y l)rohlellJas de: Jn l.eriH:eióu Conyugul 

(cn l.revtsl.a , 

cuesliorli1rio e hisloriu de vida) nos rc:velatJ cusos en los cuales la pareJa 

rn anifi esta que no se han prc:~culado problerJJ as enlre ellos cuusmlos por el 

nacimiento de un hijo c011 SIJ. Lo anterior es producido IJOr el cl poyo rmniliar 

y de mni slaclcs que los lwn (~sl.i mul u do posil.ivam en le: pura c11f rcnLir su 

sil.uac:ión. P(~ro sobre todo porquf: la couHJi lieución era fluíd cl (~ t d.rc la pareja. 

apoyiindosc rnuLutlnJcul.e. 

No obsl.anl.e. es difíci l que el los n:colwzcull esLa si Luacióu delicada y 

muy personal. Lo <¡ U(: admil.c:n es que: sucl eJl sc11Lir. adcmüs dr:l gol pe: in icial. 

];¡ angm;l.ia eh: l.enc:r que connmicarlo il la sociedad y de ~; f:n l.ir ([lH: pm~cl c:n no 

ser apoyt1dos n[ acc:pl.mlos : 



:1 () () 

... "Lo primero que pew..;arnos fue por qué él ll01-)0l.ro:-:;, y ol.ras preguntas, 

cón1o sería mwsl.ril vidrl e:on u11 llijo así, cómo enfrenl.ar a la f~e:n l. c:. LLorrnno~ 

jw!l.os .. . Cucsl.a accpl.arlo, pero Dio:-> poco ii poco nos va confonna11do" ... 

( 1 'apfls de Cim Jil o) 

... "Captamos de: ciertas persouas y familiurcs un poco de 

indifcrcnc:ia .. . ViviuJos nJOrnenl.os IJ JUY l.c11sos. ya que: Cll varias oportunidades 

nos decían que uo 11os hicierarnos ilusioiJcs" ... 

(Pupü de lle:J(!¡¡) 

... "Nos ha dado rnuclJO ¡¡Jf¡~ uniei11 fmniliur y nos quiLa l.oda nuestra 

al.eJtc:ión. .. . 

(Papüs de J\]vélro) 

Ya eslablcciruos en el anólisis de lm; variiÜJies iHJllÍ e:n jue:go (ver 

hiJ>Ólcsis 1, :~ y 1) qtJe los padre::; conocen acerca dd :->U, pe:ro c11 rclución a 

su mayor pcruJiHJc:nci n c11 el Pro¡~rama. en demdc se les ha dado infonniH:iún 

dd SIJ. 

Hcspccl.o i1 los woblc:rnas de inl.craec:ión c:onyuga l. VillJOS que niugt'm 

padre nwnifcsl.ó prcscnlurlos a ra1..ón de l.cm:r un hijo co11 :-JIJ, sino que por 

el coul.rílrio se: hun unido rnüs como parcjél , piira poder eJJ frcnl.iir ruejor Ju 

situación; por l.anl.o, desconocer ac<:~rtil del SIJ 110 illlplica l.eJJcr prohleJ Jlil~ a 

nivc:l de pareja. Vcumos lo i.lnLc:rior ihJsl.rildilrnc:nl.c : 
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rmLACION EN'J'lü: CONOCIMIENTO Y PlWBLEMJ\S Di': JNTEHACCION CONYUGAL: 

ClJAD.RO Nº 12 

. . 

Conoei mi en lo/ ~· IJ ..~ ~ ay Nolmy 'l'ol.al 

J 1robl..Jnl. Cony11~aJ Conocimienlo Conor.imjenl.o 

Si hay Problemas o (} o 
No hay Problemas 12 ~H 16 

'J'olal 12 ~~1 46 

Nola : En este caso el universo se rcdur:t~ a 1G por las ~~ rnmlrcs soll.er¡w. 

Al igiHll que en la hipótesis nQ 3 . no podemos aplicar el chi cuadrado, 

ya qne la rn il.ad de los valores C;éllt; ulados :·mn equivalentes il C;cro. Por l.iint.o. 

sólo res\~1 el anál isis cualilalivo de lns vari ables en base a los datos recogidos 

y el cálculo del l~rado de imlcpcudclleia qm~ hfl.y enl.re el.las. 

Para ello aplicattws el Les!. dt~ itltlcpcnden c:ia ( i }. el cu¡¡J arrojó corno 

resultado que lii n:lociéitl ctd.re las ensillas de Jtcgneión y afinn uciún c:s de 

igu¡¡Jdacl. ( c:n arnlws es "()" ). por l.att !.o. no lmy relación olgutw en tre las 

vari abh~s . 

Jí::; difíeil para esl.e grupo de pi-ldres expn::-;an;c cr1 esl.c ilspcd.o que 

tiene que vc:r coJJ su rr:Jaeión dt! ~~ilrc:jéJ. puesl.o que corno rncn c:ionu tuos en el 

Marco Hef erc:ncifJl soJ 1 t ll C I I O~ íÜJi c:rlos a ello. lllJes pro!.c¡;cu tllur:ho ~u 

imúgcu.les euesl.u rn üs aer.plil r que nc:ec:si\.rJn ayuda, su rn isiiJO nivel cull.u ru l 

los ltacc elaborar mf1s complejmnenlc: lo que: experimentan. c:l.e .. J1¡H]o c~;os 

anl.ccedeu !.es 110~ cabe la duda ele: s¡Ü¡c:r si rcalruen!.c no h¡111 l.c:niclo 

problemas, sobre: Lodo en el caso de iHJllcllag mrHirc:s que csl.&t J soJ¡¡s, Aclc:rnüs. 

no dc:beruos olvidar que dependiendo de: In clapa de adélp!.ación cu que: se 

enellen!.ren serún lllfls ahicrl.m1 al l.c:rn¡1, y en c:l c¡wo de la mayoría de Jos 

padres ti enen hijos de menos de: lll l afio, lo que hace pensar que e~l.fm 

cxpcrirncnlrmdo la negación o culpa o clc:prcsión c:spccialmcnlc:; yu que la 

dnpr1 d.e la rabia en la muyoría ele los cusos se da poslc:riorrn c:n\.c:. 
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2.10. SJN'J'ESlS UIAGNOS'J'JCA: 

Como n::·mlladoR de mtcRLra inve::;Ligación de la silum:ión prol,lcma 

k llcmos los sigui eu lcs: 

Lo~ sujcl.os de csl.udio pcrl.c:nccic:ll le~ mayorilorimne:nl.c al e~;Lralo 

~or.Í ii l nJcdio y al allo. por !.al condición rcac:ciouan d i ~\.inla i J J C i ll.c a li1 

problenlf1lici.l de l.cner un hijo cotJ SíndroJuc de Down que los padres de olros 

csl.ralos. Los prHircs que: fon na11 J.liirl.c del uni.vcrso iJJvcstigado csl.fm 

motivados en el proceso habililalorio de sus hijos, prudm de ello es q11e los 

lh:!Villl periódica y (!OJJ~La n l.emcn l.e al Jl ro¡~rmna; J¡ cc:ho que se c:ornpli c:a t tJi.ltHio 

la salnd de los menores se. recicn l.c, lo que ocurre a nJet mdo por la~; ra?.oncs 

explicadas en la lcorífl. 

f:n base a csl.as prcrntsas. tlirct JJO~ qm: l o~ padres que conocen y 

comprendc:n má~ m.:ercu de lil prohJcw[d.ica de sus l1ijos son aquellos que 

llevan mfw l.iclllpo de: ingrc:so al Progrmnil. Los padres viven lll lfl sc:ric de 

procesos (etapas) c:n el CliiJJino hac:ia 1 i! ildaplación, o SC:él, al IJctho de éJcc:pl.ilr 

la coud.i ci ón de s11s l1i jos. Tale~; etapas se ~u perponen y a vc:cc:s n\ llt ca se 

superan del Lodo; el tiempo de superación e:s eliferc:nl.e: sc:¡~ím cudit Ltluilia. 

No hay r11d.oclos o moldes para apoyar a Jos padre~; c:slandu ri ZiHiai iJeitl.e, sino 

que hay que ver cada situación por sí solu. 

1~ 1 hecho de desc:onoe:cr la prolllc:rn üLic:a se: rc:l a(:ie11w c:on la ~:u pcrac:i ón 

y/o esl.a nearuieul.o cll el proceso ele adapl.élc i6n di red.mnc:nl.c:; e:sl.m; varir,bks 

esl.illt vin cul ada~ yu que el Sé1her c:J por qué: la sil.uiición de sus IJijos hiH:e a 

los padres cowprcuderla y enfrentarla rm:jor. No ohsLanl.e, los padres no 

couocen Lodo acerca de 1 a pro u] c:mt1l.i en, de: allí que esli:n en pi e: no proceso 

adaptativo. 

En el caso de: las vari ables Prejuicios Sociales y l"rdl.a de Apoyo Soe:ial. 

diretllos que csl.fin esl.rcdwmenl.c vinc:uladil s, yfl que la soc:iedud posee um1 



st~ric: de mi l.os y c:anoues de cómo clc:hell ser ~m~ iul.egnml.ci:i, y quicnc:s l.ic:ncn 

SínclroJJJe ele J1ow11 no ~e ndc1p\.an a c:llos, de: allí que c::xisl.a cltS\'OIWcilllicJl\.o, 

rcc:hazo, premisas m:f~ul.iva~ fren l.e a el los y hJOr c:nde, su incide JJ ciil directa 

en las medidas ccJilcrd as u Lomar para apoy¡¡r ii las fmniliit~; de c~l.os 

menores. Cul1e ~cfíulur qm: q u i e(H!~ es\.ün cercvnos a l. i.1 prohJe¡¡lfJ(.i cil 

(riHniliares y amigos) se clc:srnil.ifi eun y SOJJ élf.!C:nl.c~ t.:OiillJOrudon:s y 

forl.alecc:dores de: los padres, por eso es que: decimos que: es lii socic:dml, y no 

los cercanos, la que tiene prejuicios. 

La variable apoyo socicll se tuidió y reveló que los padn!s son npoyados 

por sus fumiliares y amigos, pero la socicdiid no apoya eficic:nl.crnc:nl.c: a esl.us 

falll ili a::;. No obsl.anl.e, esl.o~ probkn.ws los padres no prcsenl.an prolJlcmas 

enl.re sí a causa de rcchaL.o y/o ineficacia de nuc:sl.ra sociedad anlc lii~ 

medidas concrcl.cls a seguir y desarrollur pill'fl contribuir a la ÍIISerc:ión soeial 

de f:s l.os nH~nores. Cahe seíirll ar CJllc e~l.a variable es rntJy difí cil de medir y 

de l:ler accpl.nda por los padres, dado Sll nivel l:lodal. 

Como ya pl rlJJl.cnmos, la varinble Co1wcinJi ento dd !)íltdromc de llown 

se cHctwnl.rfl lllils en los padrc:s 111 Ós anl.if!llos del Pro~_:runw y los 

COIJoeimicnl.o::; JJJÍlS cs]wcíficos se iilll inoritll en l.odo c:l univc:nm. l•:ll o no es 

motivo de relación 

éllguna con el hecho de q uerc~r y ac:r.pl.ur al uifJO c:on Síndrome de Down para 

su~ padrc:s. (!sto~ Jo acepL¡iJJ y npoyan nol.iÜJicmcnl.c. Los padre~ no m·c:p!.an 

la proble1 uál.icn en sí, el hecho de que su hijo la tenga, pero a ~u l1i.io lo mna ll 

de verdad. 

Al igmll que en el caso ¡mtcrior, la variable accjJl.uc:ión del hijo eon 

SíndrouH: de Down no ~e reJ ¡H:iona con la fa lla de apoyo socii1l. y¡1 que lo~ 

padres 110 rcehazan a su l.l ijo por l.encr este prol1le;rna; rce:ht1'l.i111 al probk nw. 

Así, (j\Je el hecho de que no sicul.an apoyo de la sociedad en gcucral 110 Licue 

n:lacjóu con el cl fedo hacia su hijo, sino que: al con!.n ll'io. csl.c: hecho hace que 

se unrm más como familia afccl.iviHnenl.c. 
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La vuriablc: d c~couocimienlo del Síndrome~ de Down , l.a111poco S<~ 

rd iltiona en este cmm con la existencia de problema::; r:n la pu rcja dr: píHlrc:s. 

l·~ tener hijo con tales caracl.crísl.icns. por el conlnri.o a lo peusado, hace que 

los padrr:s se colwsioncn IJJ lJs. ~an1 poder ndaplarHe y superarlo. ~eg(m Jo 

recopilado. sólo qnie11es 110 cstiiUall e11 hucnns relaciones anleriomJ<:IJ!.e 11 1 

nacimiento del hi jo suden lener prohh~t ll ils, los t ll illr:s no IH~cesMiallJclllc 

licu c11 coJno causal la prohlelllfll.ieu del hijo . 

Segúu lo que hasta ahora hemos interprdado y dcsc:ulJir:rl.o podernos 

deci r que: nucslra hipótesis gr:ncral fue redwzad(], ya que: la inves\.igar:ión 

rcvdó que las variables: c:onoc:irnirml.o del SíndroJIJc de llow11 y Carr:nr:ia de 

Apoyo Soeial no l.i eueu real incidencia en d surgimiento de prohleiJJélK al 

interior de la pun:ja y 110 se rclaci ouan con lu ac<~ptiH:ión rkl nií1o, ya qm: la 

acc:pl.ación es in111cdiatu cu h1 mayoría de: Jos casos, sólo rcchíl'l.illl J¡¡ 

probl e111 f1 l.i ca. 
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2.1 l. PROGNOSIS: 

Crcen10s que nuesl.ra iul.ervc:nción profesioual es neceSiJriiJ; Jo:-; padres 

pc:rl.eneci en l.t~s al Pro[~rallW se cncncnl.rilll faleJJ l c~; de al.enci611. de nllí que 

intervenir SlJ 1:>iluación bari1 qm: no perdu re c~:c vacío y qm: el proceso 

hullilil.aLorio de sus hijos scu rn ás inl.c[~ral. 

El l.rabujnr e11 c:l ün:él fmni]j¡¡r harü que la habilil.aciún l~ in l.c:¡~riH: i ún 

:-;oci ul del menor :-;e¡J \lll proceso evolu tivo y crecicnl.e. 

Por el conln1rio. si no se in terviene; el proceso ::;erá pnrei ul. yél que el 

rn enor avam.urf.t en el aspecLo de su propio de1-iarrollo, pero sus padres :-;e 

esl.uncarfm en el proceso de adapl.iH:ión. 





:t PHOGHAMA : 

3.1 NOMJnn: : 
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PHOGRAMACJON 

"BUSCANDO MJ·:JOm:s HElACIONES J·:N'I'Iü: I•:L NJ NO 

CON SJ NDHOMI'~ m; UOWN Y SUS JlAlllll•:S" 

:~ . 2 m:PJ•:Nm:NCIA /\DMINlSTHA'I'IVA : 

-- Cru'l. r{oj il Cl1ileua Providcuciu - i~1~ Condes 

:J.:J l"tJNUA~U:NTAC.ION : 

gs indudable que la sociedad en qm: nos incerl.arnos, li.cnc: c;orno núcleo 

büsico para Sll csl.rudtu·a la Ji'mnilla; dcu lro de ello se produce lél primera y 

rnfls imporl.an\.c \H:ei611 cducol.iva . a:-;í corno l.mnuié:n es fundaJnenl.al la t11l.rega 

de afccl.o que d l11 debe dur 11 c:adrl UI IO de SlJS in l. c:¡~ r aut.es. Sin cmburgo, 

nucsl.ra sociedad crea moldes y desurrol[¡¡ una illJagc:n de couw debe :-;er una 

fmnilia ideal; cnloncc:~ ClliHJdo :-;e produce ;dguna deficiencia en c::-;c nwddo 

faJTJ iliar, ocurren erisis qm! nfec:Lan él Ju csl.rud.ura ll!i::>rna de ellu. J~1s 

ei-ipecl.al.ivas qu e: rol'JJlitll los pndres rJCC:rCil <k COl iJO dcbier¡¡ ser ]a vidil de 

lodos sus in lcgranl<'s queda fruslnda itl ¡;n:scul.an.;c, eH alf~uno de :-;u¡.¡ 

mi embros, 0lgt'm l.ipo de deficiencia. Nn:; cnconl.raruo~ CJl l.onc:cs que l!mcha:; 

veces la famili a se ve incapaz de accpl.rl l' una rcal idud no progrunwda , y a lu 

que: deben asumir i'i in dc~ea rlo e inc:Juso l.c:micndo l11S saJlciotH~¡.¡ soci alc~; que 

im plica no ser corno lr1 uwyorla. 

Un prohlnn¡J que e:-; l.cnido incluso <'OilJO "lo pc:or que podrír1 p¡¡sur", 

se l.nmsfornw en u11 cl cn¡cu l.o que puede produci r [¡¡ destrucción de la ffnniliu; 

siendo ll<~ cesdr i u la iiSi sl.cncicl prognnn ada y :-;ist.etufll.ica de lodo c:l ¡~ru po 

fan liliar para nsu111ir y enfre11 l.ar c:l prol,Jc:rna. 
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J•a naclrnimLo de UIJ nifio con Sí.1Jdrornc de Down (SD} produce til la seria 

crisis en el ámbil.o f<11ll iliar. pues c:s un prohh~nw que \.i cnc una gnm cantidad 

d(: irnplic<mcias. l1rim:iprdrn cnl.c:. lu crisis es debida rl l grull nivel de 

e~pccL1 Liva~ frusl.ru d<!S en el futuro del hijo (]L te no \.endrf1 J¡¡s posihilidmlcs 

de ser un individuo IJOI'In ill sc:gL'nJ los cfiJ'JOIH!S socinks. Al no Lc:JH:J' lll1 hijo 

SiHI O, se }JrOdllCC:n, Cl1 fOfl llil COIICÍCJJl.C e Ífl COilCÍ(:rJ l.C, 1. 1tecan i ~;JJ I OS de d(:fCl'ISil 

coll el fin de protegerse de la relll idiHl c11 qm: viven los padres. 

A la lut. d(: los resultados obl.e11idos c11 el dil1gnósl.ico. se: co11sl.ill.lí que 

d desconocí miento de: 1 as carucl.erísl.i e as dc:l SU prodnee prol1l e: m 11S en lu 

adaptación de los padres él c:sl.a rerdidad, y CJ1 m1 l ó~~ i ca acc:pl.ació11. Ju11l.o con 

ésl.o, la cxisl.c:ncia de prejuicios socialcs.los hacen sentir solos y siu un ilpoyo 

soc i¡1l cfccl:ivo y JTal. Sin cm lmq~o . c:l diagnóstico arrojó que cxisl.c la 

scm;ación de upoyo de parLe de la rmni lia lllH:Icar y CXL(:ndida y de las 

ilmisLadcs cercélnas. ];¡ L1ILu de: rlpoyo se cc:nl.ru priiJcipulllH!II te en l11 

j)(:rcepción de los 1Jild re~ l.wcia las i11sl.il.ucion(:s que lil socicdud a dispuesto 

como ayuda para eslus situaciones. que las ven coJuo insuficie1J l.cs y sin d¡tr 

rcspucsl.as reales 11 sus probl t~nws . 

De los éml.eccdentes c:xpucslos c11 el diagnóstico, S(: puede sc:fJillur que 

no exis\.c nn n :dlilZO hacia e.l hi jo COll 811, sino (jU C se rnanifi(:S\.il \111 recha~O 

huc:ia la comliciéin limil.anl.c del nií1o. pues lo ven corno un sc:r invhlido fn:nlc 

a las (:xigenci m; que pl iml.ea l11 sociedad hoy e1 1 clia. Incluso c:sl.c n:chw;.o se 

ve nwnifcsla do en la csperm¡zu de que ¡¡Jgún día su hijo pueda alcaf!'l.ilr aJg(m 

grado de: "non11élli dad"; siluaeióu que l'011Jprueba que la iH:cptiH:ión a l11 

situación no ha sido pl c:rwnJeLt\.c é1Sli 11 Ji da . Los pitdrc:s confínn c11 que su hijo 

logre desarrollarse co11 un cierto grndo d(: 11on nalidud. lwhiciHlo una 

cord.r iHlicción cnl.rc el rcconocilllielll.o de li11 Jil.ac iOI 1es intclecl.ual (:s y liW 

ex pedali VitS de dcsurroll o inLckclual que el los cspera11 que su 1 li jo cOIISÍgil. 
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l~:s por lo anl.crionn(:nl.e plilll l.Ciido que consid c:rmno~ nc:cc:sana la 

creación de una illsl.m'H:ia que m:cn¡ue 11 los padrc:s a la iH:\'pl.iH:iún I'Cil l del 

hijo; ;1si CO!UO Lmnl>ié:n el co11oeimieu l.o d.t~ las reales pol.c:nc:ialidadel: 11 que 

puede llegar uu 11ifw con ~D. 'l'utuhi é11 consi derarnos que e::-; illlporl.anl.c que Jos 

padres l.engan comunicación con ol.ros padres que csl.é:n t~lt ~:il.Uélcio!lcs 

similares. y que adr:rnüs conozcan cxpcricncim; de padrc:s que: LiciWII hijos 

mayores con SD. 

Todo lo scí1alado en csl.a fundalJJCill.ae'iéin se cnuHJI'Cii c11 c:l r:oncepl.o 

de que l.o d.o ser hmnu110 l.ir:nc: dcrcr:ho ser l.ralad.o como l.al. sin coJtsidcrar 

sus limil.élcioncs; y lHJSt'iilldo la socir:dad las fortJJas de llélcr:rlo cada vr:·1. mü~: 

d iciente: y cficat.. 

onm·nvo ca:NI·:HAJ. : 
''lmpuhwr c:sl.ral.egias que esl.ituulr:n el grodo de ;¡dapl.m:ió11 dr: los 

padres él la rcilli clud dt~ lettcr HJ J l1ijo con Síndrome: de llown". 

1.- Desarrollar charl é.JS dadas por espc:cialis!.as. oric11l.adm; a clr:var el 

eonoci nJi enl.o de lus r:aradc:rísticas y pol.en<;i al i darle::;; de un niño c:on 

SIJ. 

2 ... - Crcur inRl.i!llcia¡.; de crHJ l.fJdo entre padre~ con IIijos c:n ediHI 

pr·eescolar y pndrcs COi l l1 ijos lllélYOrc:s, él rin de COI II ]'Jéll'l.i r c:.X pcrir:ncim; 

y COIIOccr rea les pol.etlciiil i.clitdcs ele los hijos con Sll. 

3. - Esl.inmlar la C:JWH:iún de grupos de conluc:l.o pennut wn l.e~ entre 

padres e hijos con SIJ, con la rinuliclad d.c producir una soeiulización 

decl.iva , y un apoyo enl.re Í[~ualc~; . 



3.f> HECUHSOS : 

lJUMANOS : 

lNS'J'ITUCJONAU,:S : 

1 () 9 

Alumnas SciiJinarisl.as de Servicio Social de: ]¡¡ 

Univc:rsidild de Valparaíso. 

Profesor Guía de Sci11inario. 

JlrofcsicJilak s perlcncc:ienl.cs al l 'rof~ritii J il de 

Ji::.:; l.imulrlcióll '1\~Iupnma de la Cnr;, Hoja. 

Di.rcdora Jl rngrmnu Crut. Hoja. 

Padres de litS fa1uilias pr:rl.enccicnl.cs ill 

Programa. 

Orienl.adon1s l''aJIJ iliares perl.cner.icnlcs u mn: (lJ¡¡ 

Nuevo Enfoque. Ccnlro de Orienlación l''íii llili rJ r ). 

Jlsicólogo espcciil lisl.a de UNPAJ11í: (U1 1ÍÓn de: 

Pud res y A1JJi gos tk lk ficicnl.es Mc:nL1les). 

Malerial fllllgil1lc: 

Ma Lcría] Audiovisual 

S<1la para reuniones. 

Cn11. Hoja Chi 1 e na Jlrovidr:ncia - 1 ;¡:-.; CoJ1dcs 

Ji:scucla de Servicio Sociill Univcn;idad de 

V alparaí so. 

UNPAIJK 

UNK 

· Aportados por Jnsl.lLucióu puLroc:irlil lll.e. 

J.; ¡ duración l.ol.al dd progrmnu iil1arca B scntrmas, e11 l.rc l.m; I!J csr:s d.c 

O el. u brc: y N o vi cm l1rc de HHJ fJ . 
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· De difusión y ruol.ivnc ióll 

-·Dr. anfdisis general 

-- 1l r: obscrvaci óu 

· Audiovisuales. 

:UJ SJS'n:MAS m: CON'I'IWL : 

· ]{q:isl.ro d<~ a~isl.cJJ ci¡J 

-En lrcvi ~Las illdivithwlr:s y grupales 

--'l'alJla Ganll. 

- Cuaderno de rcgislro de actividades. 

a.H J~:VALUACION m:L PJWClUIMA : 

- F:va]u¡H:ión de l o~ ol¡jd.ivo~ 

-- l•:valuución d.c lo:-; n:cur~os 

-]~vahwción de lo~ n:~uJL¡¡dos 

·--J•:valuación de los ~;ujdm; de csludio 

- l·~vulu ución de la rcl¡tción cn l.rc lo r:~pcrado por los 

sujdos de csl.udio y los objcLivos progrilllliHio~. 

· J•:vn luación de lo:-; procc¡.;os de de~arroJJ o del prograrn¡1 

y de la metodologírt y ll:cnicas ul.lliv.acl¡1s. 

~UO PROCJ•:SO ADMINI~'l'HATJVO : 

Las alurnuns scrninari :-;l.as a su mi rÚJl conjunl.aJIICIIl.c la c:jccuc:ión 

y rcspousabiJidad del programa. r:JJo CO il el fi n eJe n~¡¡]j/,¡Jr ll ll l.rulJiJjO 

en el que ¡iJJJbm; parl.cs ccmJparlan el rnis1110 grado de: cornpr(JJ ni~o . Se 

coonlinnr{J previu1ucnl.c con lus pcrsorws pc:rl.inenl.e~ il c¡H]u ürc:a de 

Jos proyccl.os 1 ilS ilcli vida des ¡1 n·ul i Zi1r en l. oda ~u cuvcrgaduriL 
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halJililalorio por el cual fueron tuotivados a ingresarlo ul 1
1rogra ll Jíl de 

J•:s\.irnulación Ternprarlrl de liJ Cruz ltojiL lldwmo~ recordar que es para que se 

dc:sarrollen mejor. exploten sus pol.c rJciul idadc:s al müxirr1o y senn rnüs 

ndavl.ndos e integrados soeii11melll.l' , que lm; padres Lraen i1 su hijo iJ I 

l'rograma. 

La invesLinadón realizada uos dcvcló que el grado de conocimienl.o 

acerca dd sn en los padre~ disrnirlllyc i.l nwdida que {:sl.os se IJmJ incorporado 

mf1s rec:ienl.ern enlc: ¡¡[ Programa, y que él pesar de llc:vm· lllfls l.iernpo 

ingresados aún persisl.en en ideas crrúncéls acerca dc:J Lema, por \.anl.o, esle 

proceso haec que ]¡¡ iHlapl.iJC:ión se: )'(!itlic:e c:ada vez lll fJ::; ki tl.mnenl.e y/o se 

estanque. Aclarar coHceplos coflecrn ic:nLc:s a la emleephwli7.iH:ión, diología, 

collcecuencias fí sicas, sicológieas y social es c:n el menor eou SIJ, y a las 

l.ócrlicus c:s\.irnulal.i vas, ~;on de n:¡:JI impori.Jncia pMa que los padres puedan 

lograr !llayor adapl.ació11 y accplación de la si l.lwdón de ser padrc:s de un niilo 

con ~.m y para que contribuyan adccuadarJJenl.e a lu halJililación de su hijo con 

SD. 

a. 11 .2 011Ji i~'I'IVOS : 

OUJf~'J'JVO GENl':HAJ. : "Propmder u que los padrc:s rncJon~Jl d 

conocinJi cu l.o de los contenidos teóri cos y prácticos acerca dc:l Sil. co11 d. fin 

de: que: puedan couseguir nwyor i!dapl.iH:ión y aceptación del hecho de: ser 

pudres de un nino con SIJ y así. C"onlrilHIÍI' a ~u habilitación de11 lro de: las 

posibilidades que: el Pro¡~ril r tHJ de li:~; l. i i l llll ac:ión 'l'c:rnprané.l lc:s lwir1di1". 

Ol!JI~'I'IVOS ~:SI 1F.f.ll•' l COS : 

1.-- l~: r ll.ergar eonl.c:nidos teóricos a Jos pildrc:s acerca clc:l ~1>. ahéJI'(:a lldo 

lm; grupos e\.i¡rcos d c~;(]c anl.cs del rJiJcimic:nto husli! la iHlolc:sccncia del 

ni [1o. 
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2.- Enlrcgar conl.cuidos prúcli tos a los padres iH:crtéJ del SIJ, 

abarcando los grupos dün:os desde el JJ iH:im icnl.o hasl.it lé1 iHiolesecm:iél 

del niüo. 

a. - i\clilrar los olJjc:l.ivos dd ProgruHlil pm·a ellC\HJ'/.ilr lm; expcda l.i v a~; 

de los pudres respecto a los logros il uivd in l.r:lec:luul. r:mocion¡¡[. social 

y físico CJlle ::;u hijo podrf1 conseguir c:n lo imnc:diél \.o y u ful.uro. 

Para objel.ivos 1 y G : 

1.- t:nl.rr:vis\.a con J•:ducadorcs !Jifr:renciales n curgo de los dos 

ciclos del Programa. p11ra ddcrmi1wr los co Jd.cJtidos que 

\.ralarfm c11 las clwrl m; a Jos padre::;. 

2. - l~nl.rc:visl.a con l'sicólogo cspr:ciitlisl.u en el l.riil.aiJJicld.o 11 las 

fanJilias de NiJlos COII sn de: UNJlAI)Jí:. para :-¡o]icilar su 

parl.i cipaciún cu J¡¡s charlns scH:iocdtiCilLi vus par11 lm; pil drc~; del 

progrll.llJél y dcfi uir los lciJJél!:i a l.ral.ar. 

~~- ·- Enl.rcvistél con Or[cnLadoras l"alllili are~; r:spccialis l.as c11 el 

l.rn\.mnicnl.o con fn milias de ninos con sn. part! solicitar su 

pnrl.icipi1Ciún (~11 las charlas sociocduc¡Jl.ivns para los padre:-¡ del 

pro¡~rilnJél y dr:fiuir Jns {lJ'(~as a Lralwjnr. 

t - Cil.ació11 a reunión 11 los padn:s. 

f>. - J{cun ióiJ con Jos piHlrr:s para infonnurlcs ar:en:a de las 

sesiorws él rc:a]i¡,m·sc, lm; o lJj cl. i vo~ y l.c:rn us y de esa maiiCrtl 

cmnprorn clcr su asi~l.(' l tci 11. 
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6. -· Hcunióu grupal eon los padres a objeto de que los 

cspcctal i sl.iiS t~ntre[~m:n J o~ c:onl.eni dos teóricos iiC:erca del SU. 

7.- FkunióJJ grupal co11 los padn~s a ol1jcto de que los 

cspc:cialistas cnl.rcguc:n los contenidos prúdicm; tJterca del SlJ. 

!~. - HetuJióu f~rnpa l con los padres a otJjc:l.o de que los 

cspccialisLas enl.n!gucn col!l.cnidos centrados en lcl c:l.cl pa de la 

adolesc:cncia (sexuali dcld . pololeo, tlllJi stmb;, iiHicpcndencia. 

cl.c.) a fin de prepararlos para mmmir ndec:u¡H]aJ JJ Cli lc c:sl.e 

m.otuenl.o. 

H. - Reunión grupal COJJ Jos padre:-> ti ohjdo de disctll.ir los 

conleni dos expuestos en lm; Sf:sionc:s c:duca l.ivas y c:J ahorar c:n 

conjunto las c:onclus[ones que se deriven de el lo. adenJf¡:-; de 

evaluar gnlpalnH~IJ le los lo¡~ros d e~] proyecto. 

Para el objetivo a : 
1.-· EHl.rcvisl.u con el cncurgado del pronralllél de: la Cruz H.oju para l o~; 

nií1os COI I SJ1 ii rin de.: dcl.crlllinar Jos olJjcl.ivos COJJ ~m; COidCIIÍdos y iu 

fomw de exponerlos. 

2.- Citación u reunión u los pudres. 

~3 . - Hcunión [~ru pul con los pmlrcs a fin de que c:l cm:ar¡~ ¡H]o dd 

prograll lél dcfi11él los objclivos del Programa según cada üre¡¡ que 

abarca. 

1.- Heunió11 con los padrcl> pura concluir y evuluar lo expuel>l.o c1 1 las 
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~3. 11 .1 TJ!:CNICAS : 

lNDJVJrlUALES : 

GRUPALE:S : 

-· Observación simple 

-- Ohservución csl.rucl.urnda 

· E:nt.rcvisL1s fornwlcs 

· · ~u \.revísl.<w inform ulc;:; 

·· Observación simple: 

- l•:ut.revisla f~rllpEl l 

·- F'auLa de observación 

- ' 1\'~r:nicas attd iovisualcs 

·- Discllsión gnlpfll 

·- 'l'cl hla de asi.sl.cnciil 

·- Ui niünicus de coiJocillJÍCIJl.o e i ul.c¡~nlciól l 

·- Dinámicus cv¡Jluati vm; (ilumina ti vas). 

:3. l l .f> m:cumms : 
lJUMANOS : 

J\lllrnnns seminaristas 

·-· l•:spc:cinlisLus d.cl Jl.rograrna de la Cruz lioja 

- F:speciulisl.a de UNPAUJ~ 

l•:ncar¡~ado del 1 'ro~:r<JilW de la Cruz Hoju 

Oricld.adonl;:; l•'<illliliarcs de UNE c:spt!t ialisl.m; en el 

Lcrn a 

Gn1po ele pudres. 

·- l,ocal físico para lw; rct lnioJJcs. Crllz Ho.iil 

·-· Ma terial flln¡~ihle , Crll'l. i{oja 

·- Mil l.eríal hihli ogrii fi co 

-· Ma terial amliovisual. 



Jl6 

INS'J'ITUCJONAU•:S : 

FlNANCIJi:JWS : 

·· Cruz l.{ojil 11rovidencii1 -· Las Conde:~ - Vilitcura 

· l•:scuda de Servicio Social, Universi dad de Villpilraí :·m 

·- UNPAJJE (!lllión de PíHln;s y AnJigm; de llcficicll les 

Mcnl.il lcs} 

- UNE Cc11lro de Oriculación F'muiliar (l!11 Nuevo 

Enfoque}. 

·· AporLuclos por Cruz Hojn. 

- Paulu de ohservi!ci<ín 

- Cuadcnw de iiSislcncia 

- 'l'il hl il u i1J1 Ll. 

l~vuluaeió11 Cuillilaliva (ihnni na l.ivo). 

l·:nln: los mese:> tk Ocl.uun: y Noviembre dr: 1 nnr,. 

:~.11.B m:SPONSAIIIJ•:S : 

Al unmas scJIJ inarisLiJs de Servicio Social. 

~U2 PHOn:CTO Nº 2 : "CONO/.CAMOS Y APHJo:NDAMOS m: OTHOS IIADHJo:S 

lA l•:XI'I·:Jm:NCIA m: 'I'Jo:Nlo:H UN JIIJO CON SJNDIWMJ•: m: DOWN" 

:~ . 12.1 I•'UNDAMJ•:N'J'ACION: 

'l'r:nc:r un hi jo eo11 SD sc:gún lo ÍJJvesLigado 110 es 11ada de: 

fflcil; sin clt Jhargo. gracius a lii irliiJ CI ISil capacidad afcdivu de 



·~o[!fJ Sl\S lll!lí)~ !JUUOJ l!F:JrJ 

ll~ ;>nb o¡ 1! s:r¡ u:w.r s ns uu. tqu !Sr! /i sapnpqn;l.l SIU')O .lilA IH!p::>rKI 

í)!liJ r!,Wd 'li. IOI! I! I!'JS IH.( Oj)!A!A 111!1.( :mh l?')í)JíHLOíl li!:)l.[il f. liHJ ;(() 

111 ~:w1¡! u.q~ ~ms :1 p svAru¡ u .l:l:l<HIO:l n s:.>¡.wp :lp opfqo 

¡:1 110:1 ·¡w p:l .to/inu.r :l p ~wf ~ '·l u:ml!'l :mh so.q o uo:l s:l.l[HHi so·¡~Z> 

íl [l < l'jll íl ! lllllíl.lí) íl l~ [íl O!JP!.)~):);llT Sí) íHlb 1!:1:) p íHih ~W U.Ií)Uí\j, :.I! IIItum 

Uí)tpp U![!llll!j OIIIOíl :mh IHIIil (t[O.!d [U Síl!PWl!:Hl')!'JSLT] S l! ')~)íHldSí).[ 

;lp t!!:m:.l!íl !J!lSll! rq r.w:.l!')!Jíl :mh tl [ lfíl '[T!!ílOS o/ioc1l! ¡;l :uqos (JS 

UO:) I)I.J!II [ílp ~:Upi!d SOl :lp IIC)!:ld:),).[:)/1 1!1 íl[l g:)Jíl:)r! O:)!'JS9U~tlfl[ 

¡a u;l sop!JIO:l:)J so¡wllns:>J so¡ u:> souoptHU')llílJ 

'T!UJíllllOJd 11~~ íl')I.W S<l 'j llt! fíHIT~lS 

UOS O SOIIflíU:)íl Utj')Sí) Sí) f.l íl!llh íl. I'J llíl oplrjliO:l ílp Hílpnp !f!tt!~Ocl 

Sil( ílp ílS.IIi(S!Il 1! [J;lfl!líl !'J ~.;;u¡wd sor~:l ílll fl í) íl !fl 80 1.[ U~l !:H.!?f !'JS<lALl! 

1!'¡ 'tlAfVJ íldS. !í)d UA;)() f.l llS í)pSíl[l pnp:l!:JOS l![ P íl')Híl ll.I11SO.f!ll 

llíUÍ/il')ll !íl.l ílS Síl. t¡ltid SO] íHlb Jl!JdO ( 7.ílA U] t! Á ([8 f.[:) !Ji) !l S::Jf.li1]llb 

ílp l!r\!p:ljíl ll!) !íltiZ![tl !:lOS I!J J!l1~ílSllOíl .!:>pOd l.!Jild .Hl![!flWJ 

r.r ~l ! :H!J:i:r¡r.t! l!f ti !.ltiSíl:líH1 ~;:l ' ti¡w:r¡rm ¡d I!!JO.ll n¡ 111_1/hs 

'1! [HJ f· IC[ 

(Hlp íl f:)() ~; ti[ ílll fl SO!:)I:!(Íf;;) ~:OST!~l~í) SO')Sa íl[l OA!l~~Od OJ Jll']ll:lS:).l 

Jrl·¡r.t:r¡u! r! opti~<l11 u m¡ ~)~ oJ:ld ·wr;.ru rHprmr r.wu:)n :)(lb .! Flap 

::lC[t?j 'SH [[íl tipf!l.[ OZfl l.¡:l;>.r l.l i!1~:J~j~ l1H ll.l ;)() [) O[ JOd 'GT![l l)fl:) í)p11!J! 

íl Síl')llílFl!J ilS I.lf !.lOS ST.Y)Sí)fl<ÍSí).[ srq íH\h l.líl<l. [:) :u9 r:wn·ps 

ns Jf!Áodti Tl.H!ci a:):lJJO íl( prlp:l!:ws t? [ :lllb o¡ .J;>A :r¡!ll.f.l~)d ou :mh 

.!l![ll:l q .md O(ll.lll U1 1.1 11 llíl np~ll.lllS ti![!llii!J T!!dcucf H( n SOUH!.I') UO:lU;l 

'í)')IW')St[O OU :so~ti:) SO( ;}p P.!JOÁ!HLI !?( U:) lif(!ll ll!j l! ')S~l 

r! [H!'JS!llJ ti /i o,1s:r¡u:w1d . .10d SO [Hl~Jq tnns;) s:HJí) !llh 11:1 of...ode Á 

l.l9!:H!']d;l:)l! SO itlílr\ OU.IO:) '!S11 s:~ [ 'liAíl[i UO:) li'jS:) íHlh Sl!FHW:)!Jdll.l ! 

sn¡ t: O[ll.lti')diipt! f... f.l9!iJ![WO:J llS opllll']dílíH! !!A ílS ílllh T! P!Ilí)ll.l 

ll syrtl y,;) A tipH:) ti~Y!J!Sllí.Y) lT! í)S W?~ílli [ílJ ll'lS:.¡ 'íl') Uí) UH!p !d ry.l 

so ¡Jr! u.w ¡¡ 1 r;llltli->.!dri s:u¡mi so 1 'S:JJH!:lílds:l SO\J !1.1 scr¡s;l 

Ll [ 
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Todo dio para que t.arn bi.é:n se :-;ieu\.an élpoyudos y no 

estén eon ln scmmcióu de ser los ÚJJieos que v¡vcn ese 

probleiJHl. Así ll JÍSJno, les se:rvirfl la experiencia para cornent.a r 

¿¡ integrarse: a lr1 soc:icdad y para aportur :-;us i d( ~ ítS e 

inquic!.ud(~S al n:~;pecl.o él las o\.ra:-; ius\.iluc:i om::-; que abordan 

es le: \.cuw, par u poder oc u pm· iH:\.ivmnc:nLe 1 itS insLanci itS que lit 

sociedad it crc:ado y mejorarlas. 

3.12.2 OBJKl'JVOS : 

OJIJE'J'JVO Gt:NimAL : "Cc11crar inslancias concrc:\.a:-; de: contado 

cu\.re los pudres del Jlrograuw de la Crut. Hoja y o\.ros padre:-; de: hijos con SlJ 

oc mayor edad para in\crcmnbiar c:xpcricncias y conLribuir a la intc:f~rución 

cfcdiva de los uiños y sus padre::-; a la soci edad a fin de itpoyar a csLw 

fiilllili m; en su proceso iHiitplulivo". 

OUJIJ1'1VOS I•:SI'Ii:CifiCOS : 

1.- J•'ueiliLtr im;\.ancias de conLíH:\.o cu \.rc los padn:s del l'ro¡~ralllél y 

lo:-; padres ele: lJNPAill•: pclrrl el in\.crcaml1io de c.xpc:ri cm:ias y CCJIJocc:r müs 

aceren de los hijos con SíndrOIJJt de lJo\'m. 

2. ·- Lograr CJ lH~ los padres del l'rogruma tornen el acuerdo de 

mantener el eon \.ado con los o\.ros padrr:s. 

:3.12. ~~ A(~J'IV]]}i\DI':S : 

Para ambo:-; ob.iel.ivos : 

1. · Hc:m1i6n ele: coordinflcióiJ co11 el cnc<1rgado del ~:rupo de padres de 

jóvenes con SlJ de: UNJIAilJ•: pélra ddcrrni1wr la fíH: I.i bi lidad dd accrcmnicnlo 

en\. re ellos y los padres clr:J Prognm1a de lcl Cru t. Hojél y )Jilril c:s l.nhb:cr la 

\.eiuil lica y fomw de: su parlic:ipaciótJ. 
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2.- lnvil.aeióu a l o~ padres de 3mhos grupos a la reuni 6n por S{'pimHlo. 

indicfmdoles los ohjdivos del proyeclo y ]m; l.c:mas fl lml.ar. 

:l. - lü:uni6H enl.re ii lllhos f:rupos pan1 co110ci.LIJielll.o. ilde¡I,racióll e 

inl.crciHllhio de c:xpcri cncias. 

~. ·- lh:mlión eo11 ill llbos grupos de padres para orgmnzur c11 conjunto 

otras im;l.ancias eornum:s a nivel de piHln:s y c:nl.n: pudrr.s c-: hijos. 

f>. - lü:unión cvalwd.iva con el f..~rupo de piHlrcs del vrogram ii de la Crm 

Hoja él fin de establecer los logros del proycdo y de elegir rcprcscid.imlc:s a 

cargo de coordinar con el grupo la pcrnlélnenciil de eslas m.:Lividades a l.ravb> 

de.l ti empo. 

:U2.tl TJi:CNJCAS : 

lNHIVIDUAJ ,]•;S : 

Ohserv1H:ión sirn tJic 

J•:,llrevisl.itS forJllillcs 

J•:¡¡Lrevist¡¡s inrorrniiles 

CHUPALJi:S : 

- Ohs{~rVíH:ión sim ple: 

· E:nt.rcvisl.a gn1pr1 1 

·- l'auta de ohserv¡Jc:ión 

Discusión grupid 

·- Tabla de a:;isl.c:ncin 

·- 1Jinü1uicas de cmwcilllicil l.o e inl.cgració11 

· J)iniHuicas evalua l.ivas. 
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!3.12.5 RF:CUHSOS : 

HUMANOS : 

- Alurniws scrn inari :-> l.as 

·- l~spccialislas del Programa de la Cruz H.oju 

- f•:spcci ulisl.a de UNPA IJ I!~ 

l•:,l\:aq~ado de;] l'rogranw de la Cruz Hoja 

·- l•:ncurgado del grupo de padres d.e UNPAIJio: 

· · Crupo:-> de padres. 

MATJ~lUAI.Jo:S : 

-· Local fí sico para las rcunimws. Cruz Hojfl 

··- Malcrial fungible, Cruz l{oja 

·- Makrial bibliogrüfico. 

INS'I'I'l'lJClONAI JO:S : 

· Crtl'/. Hojél Providc11ci ii · 1m; Condes 

·· l•:scucla de Servicio Soci itl , ()¡¡)vcrsidud de Valpnraíso 

·-· UNPADE (U11iún de Padres y Amigos ck 11cficicll l.es 

Menl.ales}. 

· A~orl.itdos por Cruz Hojil. 

!U 2J) ... SIS'J'Ir:MAS m: I•:VAUJACION : 

1 1aul.u de ohscrvac:ión 

Cuadcruo de a~lisl.cnc:in 

l•:vuluacióu cualil.al.iva 

··· Tabla Cr11 il.l.. 
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~U 2.7 TmMro : 
-- En el DJcs de Noviclllbrc de 1HHb. 

3.12.1! HJo:SPON SABlES : 

- Almnnas ~tminari sl.as de Servicio Sociitl. 
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TABLA GANTI PROYECTADA 

PROYECTO N• 1 

¡octubre IUVI~IIliJf~ 

lA, IIQII Q '> 2a6 9a 13 16a 20 23a 27 1 a3 6aTO f3al7 -20824 iTa~~ 

!OBJETIVOS 1 Y 2 

~ 
•tl•IA·•A 1 

Ar-tlvlri .. ri2 
lll'liu1Aoori3 
11,-. .. \1dad 4 
A, 5 

~ 
.... 6 

7 
. .,.-... ~ 

9 

:OBJETIV03 

~ 
•11.,1.-I<>A 1 

t. ... tlviA,.ri 2 

t. ... th~dad 3 

~ 4 

TABLA GANTT RESULTANTE 

PROYECTO N• 1 

!Octubre INovtembre 
2 a6 9a 13 16a 20 23a 27 1a3 6a 10 13 a 17 20a 24 27a~ 

!OBJETIVOS 1 Y 2 

~ 
11-:!!"!dad 1 

•lh ¡,.¡,.,.¡ 2 

'"' 13 
t. ... tlviA,..-1 4 

· 11.-::!!v!dud 5 

~ 
t.r-llvlrioo.-1 6 
11-. ... idud 7 
A •tl• 18 

9 

¡0BJETIV03 

~ 
1 

lt. ... tlu1Aootj_2 

13 
14 
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TABLA GANIT PROYECTADA 

PROYECTO N° 2 

Octubre IVYICIIIUft: IUICiemore 

IIQIIQ:> 2a6 9a 13 16a20 23a27 1a3 6a 10 13a 17 20a24 27a3:> 4a8 11 a 15 

OBJETIVOS 1 Y 2 

~ 
1 
2 

~ 
'\;...,., ...... 3 
A . 4 

15 

TABLA GANTT RESULTANTE 

PROYECTO N" 2 

[OCtlibre I.VYICIIIUI"' 
no~•A~ 

IU" 

/1.. 
'-'Cifldlfd:i 2a6 9al3 16a20 23 a27 1 a 3 6a 10 13a 17 20a 24 27a3:> 4a8 11 a 15 

!OBJETIVOS 1 Y 2 

1 
lA 12 

~ i3 
·-'" ·14 

'" .... 15 
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1 o l m:SCIUPCION m: LOS JlHOYEC'J'OS: 

El objcLivo General del ProgriillW 0e rdería a ''[¡u¡ml0ar. l·:~;l.r¡¡Le¡~ias que 

r.slinml an e.l grado de adaptación de Jos padres ii lél renlidad de tener un hijo 

con Síndrome de Dowu", pflnl lograr] o pi imifi ca m os dos proycd.os, que a 

coul.imJé.H:ióu se descril1cn: 

1 o 1. 1 Plmn:cro 1 
"Cono'l.carJlos el verdadero signifieado de Lener un hijo con 

Síndrome de Down"o 

Este proyecto tuvo un carád er socio- educa tivo que é.l:->J)ÍJ'élha llwjorilr 

el conocimienlo teórico y próc:l.ico que los padres posdun acerca del So ll. , para 

lograr una mayor adr1plnción a ~u siLurlciól l. y éiSÍ conl.ri lmir 11 lil l,¡m:a de 

habilitación real il'.íHin por el PrognmHI de Eslilllulación 'l'cm ~ri1l lil. 

La realizflción de activi dades, se avocó pl'incipalm c:nL(: rl las rcuniollCS 

de diversos objetivo::; y charlas sociocdueal.ivas, expositivas, d i di1d i1 ~; por 

especialistas de cada l.cnw u l.ral.élro 

Para contar con diclws prof\!Sionales, hubo que rccurn r 11 la 

eoordinacióll directa con lo Dirccl.ora del Programa. 11 fin de explicarle 

nuestros objclivos y l a~ acciones a segui r p11ra eonseguirloso 1~1 II JÍ :-lln il. nos 

entregó recursos de Loda índole en cantidad suflcien l.co lk0p(:clo il los 

profesionales del Pro¡~nnna los puso i l nu c~;Lru entera dispo:-;ici611 yu que 

considcr·ó vf1 lidil y coherente nucslra pmpucsl.ao 

Tuvimos (:nl.onecs. reunion(:::; coordi lléldonJ:-> de las líncus de r1ctiún 11 

seguir con Jos diferc1 1\.es c::;peciali sl.ils (kim:siólogos, educadores difcrcl lCÍilles, 

orientadoras farnilian:s}, q uicm~s prepararon su rnnl.crial exposil.i vo de iH:U(:rdo 

a los objetivos de cada proyeelo. 



Posteriormente. se c:il.ó a reunión a Jos }JiHi rcs en u11 priiJJcra inslanci íl, 

para informarle~ de los objetivos y Lemas de Jm:; scsi onc:~; y a;-.;í. l'Wllpnnnr:l.er 

Sll a;-.;isl.cnci iL Hubo un acuerdo de los padres iisisl.cnl.c:s de: rc:a li ·;.¡¡ r las 

se si oncs cada 15 díiW, debido i:1 qne e:~ Los tiene e:~ casa di spoJtihil id ml de 

Lit~mpo para reuniones sem¡males conLll lll ilS. Ademf1s. de que: lii csl.ruclurét de 

la Cl'llz Hoja or¡~¡1niza reuniones c:n fonn ¡1 c:sporfHlica, y los padre;.; y¡1 c:sl.fm 

ncosl.umbrados a c~a organi zación. 

A esta r<:lmión infonnal.[v¡1 asi ~ li ó un Lol.al de 1f> persona~;. y estuvo 

a cargo de las alumnas serJJ inarisl.as qnie1w0 l.uvieron la n~spollsahi li dad de 

mol.ivar y sensil1ili zar a ]m; padres accrcfl de lo que se I'Ci1 liz¡1ría con lo1: 

prdesionaks para sí lograr el couJprorn iso con c:J pro¡;rarn a propuesto por las 

al umnas. Debido a J¡i poca Ci11JLid.ad de gcnl.c fue nc:ccsario poner en el p¡mcl 

in fo niJ íl l.ivo del Dqmrl.nnwnl.o de E0Lituulación Temprana la infornwción y 

acuerdo de la reunión; para que Jos padres que uo asi:-;lieron se cnlcranm al 

ll evar a sus hijos a las diferentes sesiones de csl.imulación. llckmiís, co1no es 

cos l.mnbre del prograltlél , se eul.rcgó ¡1 eacla padre lHiél cilació11 de rcu1tión 

describiendo los objetivos de éstu; y junto con c:llo se telefoneó dm; día~ i111\.c¡; 

de liJ reunión para rccordiif la fecha y bor¡1 de (!sLa. 

El tiempo de reunión fue de apr·oxituml.amcnl.e r,o minu l.os. 

La sc¡;uncla sesión y }JfillJeru cl iftrl él , fue tlidii cla por dos l<inc~iúl ogas 

pcrl.cnccicnt.es al personal con que cm:nLa c:l progrt11na de J•:sl.i llllll ación 

Temprana parfl niños con S]). Rsl.as profesio1wlcs, 1JCrl.cnccictJlcs a lt1 Cruz 

Jtoja, se vieron ca la obligación de coordiuar su e:xposieió11, describiendo Li11 1\.o 

Jos iiSpcd.os teóricos cotno Jos prflc:l.t cos en mta sola ~esió11; dd1ido él la 

solicitud d<~ los pudn:s de rcullirse cada lf> día:->. La exposid ó11 vcn;ó sobre: lu 

el[ología de SD y sus consc:cuencius ínlc:Jccl.uitlcs y físicas. 
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Jr:l lJ echo de comknsar en una jornada los eklllelllos l.c<íri e os y 

pr [¡ clicos, produjo un [mpm:l.o posi l.i vo a 1 os piidres asisl.enl.cs. pur:s se 

d.inalllizó la parl.i ciimción de ellos en la serie (k pregunlas y se consiguió un11 

eoul.exLtwlización müs concn:lu rcfc:n:lll.c ul Lcmu. Lo que creó \111 cii iiJél de 

confian:t.a y camaradería entre ellos. Asisl.i ú a esla relmi611 un lol.ill d(: 10 

personas. 

Se S(:gmJda charla el(~ ] proycdo fue dicl.ada por dos ori(:nL<HloriJS 

fami liares, que desarrollaron el Lema dd comporl.mnicnlo d.d nií)o c:on 8]): c:n 

la el.apa de la adolescencia. Las ori en l.adon1s abordaron liJJa serie d(: íwpc:d.os 

f.~en erales de la vida del nií1o !.nlcs como, su c:d.ucilcióu en relación con los 

miembros de la familia y la sociedad. Se considc:ró lil charla precisa y fi1cil 

de enl.t!nder; esto produjo m1a reac:ci6u positiva en los padres que 

respondieron a In cllnrla fl lrav{~s de prcgun!.fls que se rr:flc:janm las 

i nq ui eLudes de cllos por (!Se momcnlo d. e la vi d11 de ::;us hijos; las consul Las 

versaron principalmcutc de la inserción social. de: las arnisl.aelcs y ele: las 

cl.apas de elesmTollo sicosocial. J>ese él que: lo::; profesionales no ul.ili'l.aron 

Lócnic:m; audiovisuales ¡.¡ara :m exposición. c:sl.a rc:u11ión se prolongó por mas 

de dos horas, debido al gran inl.c:r(:s dc:rnm>l.rado por lo::; padres. Asistieron fd 

pad1·es cu lolnl. 

La reunión de evahwción de los objdivos 1mo y do::; fut~ de: menor 

exl.ensiún que~ las de1.nfls. pues durú ilproximiHlanJenle 1[, minutos, fue: de un 

earód er más rc:Ja jado que: las anLc:riores y se le:-; dio él Jos padres la 

oporl.uuidad de expresl.tr SlJ reucción frenlc: a las clwrlas. l•:sl.u sesió11 que fue 

di ri gida por las alumnas seminarislíis, se e¡;l.rud.uréi en la lt:cnic:il ele las 

discusión grupal; que favorcci.<í l11 expresión de los pudres e11 sus dudas y 

opiniones, [!;sLe amhicnl.e disl.eudido jugó 1111 punto en conlra en la 

prograwación de las alnrn llils, plH~S los piidrc:s no quisiero11 ser c:va luados en 

forma cuanlitnl.iva, pílriJ no, .ron1pcr c:l arnl>ienl.c de cordialidad y adc:mús 

porque consideraron que un aprendizaje no podrá St!r evaluado en 

conocimiento sino que en reacciones valóric:ns frenle él la n~alidad de sus 



hijos. A esla última rr.mnon se l.uvo uJJa asisl.cncia de 10 padres. que se 

divid.ieron en dos grupos a los qm: se lts apl[có clin ~rnicas ilurni lléd.iva:-;, Cl1Yi1S 

conclusiones fucrou posleriorrn enLc llevadas a plenario. l•:s dc::-;l.acul>lc que el 

ni ve l educacional dr. ]m; padres produjo Ut la couvcrsaeión fh1idi1 y de alLo 

ni ve!. 

Jtc~pecl.o al Ohjdivo ~~ dc:l Jl royccl.o. l.uvo su ejecución en forrnu 

paralela a la primera hecha con los padres; en donde se le:-; j¡¡forllló de los 

objclivos y adiviclades ya llH~ucionadas . J; ¡ E:ducudoru Diferencial coordinadora 

üe los ciclos cdu.ca!.ivos. fue la cncargadu en ese rnomcnl.o de dcfin[r it los 

padres los ol1jel.ivos del Programa de l':sl.iluulación Tcruprarw en sus disl.inl.as 

~ reus. 

Fue un exposición del.flllmla y clélra. a fin de enmarcar a los padres 

dentro de las reélk s pnsibili dade~; de sus hijos; si¡¡ por ello. lir11 il.ar sus a11helos 

de superación por parLe de los nifios y de obl.r:ncr logro:-; mfls cornplr:jos ~mra 

su desarrollo integral. J•:JJ o dd1ido iJ que c:x plieéí la difercnciil e11 lrc la 

"n:hi.lbililución" y la "habilil.ación". instruyendo a los padres en el hcdw de 

ex igir u ~us hijos denl.ro de sm; posibil idades cou1o l(l tlllica ll l élm:nl de 

obtener logros concretos y fadi ulr:s. 

1.1 )~ PHOYI~C'fO 2 

"Conozcarnm; y aprendamos de otros paclJ-es la cxpr.rieneia de Lcrner 

un hijo con Síndrmnc de Down" 

El segundo proycdo se realizó c.n fonn11 ca~.i paraldiJ ¡¡] prlllJCr 

proyec:l.o. debido a la cst(lSCt. de l.i e111po y In solicitud de los padres de: hacer 

rn fls e:-;paciadiiS en el l.icrn po las n:u1üonc:s. Conl.ó con dos :-;csiollt!S, la prirncra 

de desarrollo y la segunda de eViiluaciólt. 

Respeclo a lu primera n:mJión. t 11 yo objetivo fue geuerar insl.ancias 

concrdas de: contado eul.re padres de niños con SD de mayor edad. para 



120 

co11occr y cotllpm'lir dudas, senl.imienlos, l.cmon:s, ele, co11 p¡¡drcs que 

CXIJCI'imenlaron y c:xperil llCit l.rm lo tuisrno que los piHlrcs ri el progrmna, como 

Ullél forma de crear vínculo~ de CiilJJélrad tTÍiJ. y l.iJruhi (:u disJn ittuir el ni vel tk 

angusliil de los piidrcs con hljns de menor edad respecto al rul.uro de {:sl.os. 

Se conl.ú con la pil rl.icipacióu de un sicó logo espt~ ci illi s l.i t en Sil 

pc:r l.r:necic:nl.e a UNJlADK qui c11 cn l.rcgú su c:xpcri encia, il lnv(:s de lJJ'Jil 

eonvcrsac:ión con eslo~ dos grupos de padres. Cabe ~cí'íalar que asistieron G 

padres perl.cnecicnlcs u UNJIADK 

l•'uc UIJél reuni ón inlegral.iva. donde: se compartieron cxpcricllcias e¡ ¡I.J·c 

padres y en genCfí.tl. las inquicludes St~n l.itlas por ellos. La l.(•enic:a ul.i li 'l.iHiil rm: 

lu discusión grupal libre que permitió y facili léí J¡¡ comunicación inltT}JC:nmrwl . 

La duraci6n ele c:st.c1 reunión fu e de HO lllinul.os. Se produjo, al fit1 al de li1 

reunió11, un compromiso de uwnlc:nc:r el conl.ac:Lo inieiado. 

La n:nuión cvahwl.ivn, y t'J!tima del pro~:ram r1 r:onLó co11 lii m;is l.t•nciil 

de los padres, profe~i onalc:s . persoual iHil!Jin i~;lnLivo de lél Cru1. l{oja y las 

alwunas scminarislils. E:n primer lugar, se hiY.o lll lil evclllliH:ión ilwHinaLiva de 

]m; élclividades rea lizadas c:n aml1os proyc:dos; se: les sol[c:il.ú a los ¡.¡adres que 

mencionaran Jos facl.ores positivos del vroyed.o reali zrJ do. gsl.os desl.iJCilron la 

riqueza y lo uovcdoso de lo vivido; así como LaJubién , lo nJasivo tk ]¡¡s 

rcunioues; y li1 posibilidad de conocer ol.ras rc:rllidndcs. 

Seí\alaron la C:fl rencla de: insLilllt:ias que pcrrn il.illl Ci!llali 'l.itr sus 

inqnicludcs periúdiciilTJen l.c; lo que: alerlfl al personal de: la Crll'l. Hoja a c:uurir 

esLus necesidades cu rmTDii consl.anl.c:. 

J•:sta evaluación duró apro:xirnadiJruenl.e ~O li Jinul.os. 

Poslcrionnentc se dio paso a un c:óclc:l de fiuali ·.wcióu organi·¡,ado por la Cruz 

Roja, donde a las ul.umuns scminarisLus se les fclic:i l.ó por el lnlmjo 

im plcmcnLado. 
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1.2 INSTANCIAS 1\])MJNJS'I'HA'J'IVAS 

1.2.1 ORGANI/.ACION: 

l':n r.sl.a el.iipi1 lus alumna~ sc1ninarisl.¡w m: dedicaron ¡¡ 

estructurar c:J trulmjo profesional. en Jo n:fcn:n l.e a la fonua de rc:nlizar lu~; 

rctnüoues o charlas didudas por los difere11 t<."s profesionales; al l.ic: rn po de11tro 

dc:l cual ¡.;e debía emnarcar cada sesión; rl informar u los profesio11alcs los 

l.cmas mús relevantes pura los pudres; se: buscó el h1gar fí si c:o ll Jfli-i upropiudo 

par¡¡ real izar dichas rc:u1 Jionc:s; ~e citó e informó a Jos pmln~~1 cu fonnu 

pc:rsorwlizada aec:rcd del programa ¡¡ real ihor; en cuyas nctividiHlc:s las 

al unmas conJpfl rli c. ron responsabil i dudes c:qu i Lal.i van 1 e11l.e. 

Dnranl.c esta clélpa se: definieron Lurem; para eouseguir Jos ol¡jctivos de: 

ambos proyedo1>; como el cst.cl blecimic:nl.o de cou l.acLo con lo!; profcsionulc:s; 

se abarcó la collscc:m:iún de recursos p¡¡ra la dic:l.ación dt~ I¡Js charlas 

soci oeduc;al.ivas; se revisaron los eonlenidos (:d.m:n l.ivos rJ exponer por los 

diferentes profesional c:fi; se eslublecicroJJ las p1111 t.m; de olJscrva('ión si 111pk y 

es l.rucLurada como iusl.nlllJCnlo de regislro de dalos. cou1o Lii l llhi (~ l l los de 

conl.rol y evaluución. 

~ .2.2 mm:CC.ION: 

En el l.nHJS(:Urso del des11rroll o de es l.(: :->e1 11inari o y, pa rLi cu lurl lH~nt.e 

en lo que se: refiere a la <~j ecnción del prograrn11, las ahiiJJTJas dcl.eclaron 

-anLoridad ~;obre las decisiones perlinenl.c:s a mlopl.ar en cadit :-;ihwciún, si endo 

l.um bién compartida esl.a au toridad. con la Jda del Progn1JJJfl y con lu 

Vi cepresidc:nl.u de la Cruz Hojas. 

Por Jo l.rmLo. p<~sc: a que lr1s altll lJJiiJS conl.aro11 cou aul.oridiHI p¡1ra 

ej ercer sus obliguc:ion(:S ; é:sl.a no si empre fue l.oLal. ya que en ciertas 

oportunidades se debió aealar la impuesto por las personas fD(:ncionad¡¡s 
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anLerionn cnLc. pues uo all.críllliHI susLuncialmenl.e l.o planificado. y pcnJJil.ían 

Jnillll.encr lflS relaciones cordiales; necc~urias p3ru c:l tk~>11rrollo de UJJ buen 

l.rél ha jo en conjuul.o. 

F'tle res¡JOIJsal1ilidad de las ahm1nus decidir sobre las tl:cnicas a util izar. 

los rc:cun;os, Jos insl.rtJHJcul.os de conl.rol y cval'tJilclÓJJ; de. 

La dirección dcmocrfl l.i ca que fue ul.ilizadrl en el l.nmm:urso del 

seminario. pcrmilió aprovechar las ideas de ambas alumnas para la rc:fl li r.ación 

del programa, y Lawbi én posibilitó Ull il buena comunicación cnln: los 

individuos sujelos de csludio con Jos dcmfls profcsionules pil rlí cipr:s del 

p1·ograma. 

4 .2.!l CON'I'HOL Y ~:VAI.UACION: 

l;¡:-; alunmas seminarisl.ilS reuli zaron m1a collsl.antr: evuhlilCÍÓl l de lus 

ac: l.ivi.dad c:s de cada proyedo con lu finali dad de colll.rolar que los objetivo:-; 

propneslos en el programa se cumplieran. o en su dc:f e do. a pi i car 1 a 

corn:cciún imuedial.a para no all.crar Jo esl.ipulado con anterioridad. 

En cuiml.o a Jos inslrumc:nlos ele COJit.rol rnencionan:mm; : lú:nicns de 

n:gi sLro (cuaderno de asislencia. pauta de ol1sr:rvaci ón); Ta hla Ganl.l.( para 

verificar que lciS actividades sr: curn plic:ran dcn l.ro dd pl azo fij ado); la l.é:c!I icu 

de obscrvnc:ióH csl.ruc:l.urada (}Jara olil.encr infonnuciún direclivu acere¡¡ de 

c.ic:rl.os aspccl.os relevan les para nttesl.ro quehuccr profc:siorwl }. 

1.2.1 COOHDINi\CION: 

f'ue clave den t.ro de las insLu11cii1S iHlJJJin isLralivas, dun111Lc lod11S las 

dapas dc:J proceso. ~e oric:nl.ó il rcuuir y rc:J aciollar los di fcrcn\.cs ilspcdos del 

proceso adminis\.ralivo. a fin de hacer cuhere!J l.c su aplicación, ddcrrnillando 

horarios y fechas para las iicl.ividmks del progra11Ht. 
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En el prngrarna :-;e ul.ili'tó la coonlinución inlema y e.xl.c:JTJil. !.11 prim era 

fue manlcnida por mnb11S nlm11rws durante lodo~ los procesos llldoclo lógicem 

de:l st~win ario; Jo que pcr111it.ió compreJJdri1rsc: con d programa IIJiHJLcniendo 

siempre dan1 la visión gcueral de ésLc. 

nuranl.c lu l~jecución , fue vriuwnlial la coordinacÍÓil inknw; pues i1 

pm'l.ir de ella se logró uu ópl.i1uo uvrovcclwmlcnl.o de recursn:; , l.iempo y 

decisiones; Jos que pcrtnilieron el c:uln plirnien l.o de las iH:Lividndcs de cada 

proyecl.o. 

En lo CJlH~ :;e refü:re a e:oordirwción e::x \.erna diremos, CJli C fue de vil.n1 

imporlancia para el desnrrollo norlllal del prognnn a, y d seminario en 

gcncrul; pues el manll~ncr conl.ad.o pcrmanentcrnenlc con d personal 

profesional de la Cruz H.oj11 Providencia; así corno lmnlJié:n con olns 

n socia c:ioncs rela tionudas con el t.t~JlHt del SIl y con prorcsi o1wlcs ajen m; a 111 

fundación pltl.roe:inan l.c de eslc: se1J1inuri o; penui lió que: los objetivos 

planleados eu el programa pudieran COIIcrd arsc de: la manera presupue~lada. 



CAPITULO V : EVALUACION 



fJ.l lN'J'IWilUCCION: 

lw:¡_;o de lwbt!r ejecutado l.odi!S las iH:cimw.s planificachw c11 li! el.i!pn 

de: Programación, se requiere Si!bcr los resultados de las wi;-;rnus pi!ril 

dclcnninar el imJ1i1dO y los logros tk los proycdos y para s¡Jl¡c:r ;-;i se 

cumplieron Jos objetivos propw~sl.os. 

AdcmtJS, evaluar implica anali¡,ar lo ocurrido para dejar clc:menl.os 

nuevos que sirvan de paul.a J1ara lii cou l.inuidad de la invcsligución y (lcc:ión 

ejerci dn en esl.a ártfl. 

El flrea escogida lic:ne que ver eo11 la ;-;fl lud rn cnlal de lo;-; illlplicíHios 

y c:on el apoyo a Jos pt·ncesos lwhi li l.alorios n los cuales son sometidos. J•:n d 

caso de síndrorlle tk Down. no sólo se debe atender las neccsidiHic:s dc:J niño 

que ha nacido, sino que COliJO vimos, su fii tui lia y, específicimJenl.c sm; padres, 

son agentes prindt1ales dt~ alc:nción, Yii que corno l.ales ddH:n procurar 

enlregar al mr:nor los cuicJ ¡¡cJos y tral.mn icnl.os JJctcsarios pii ril que pueda 

crecer y desanollarsc inl.c:f~rnlrucn l.e lwsl.ii a~~olor sus posibilidades. 

Nos preocupó saber que: pasaba con los padres al Lcnc:r lllJ hijo con 

Sínclr01ne de Down y forlllulalllos diversas llipók~is ul rcspecl.o; 110 l.odrls se 

cumplían; eso nos importó, puesl.o (lll C: nos dió luces para formular un 

programa ele acm:nlo i1 la rc:alidad y llCte~ichHles ~cnlidii s. 

MeüirenJOs por Liiul.o el logro o fracnso de lm; ohjdivm;. Ci1l1c scí"J illar 

que se utilizaron mfls té:cnicas cualil.alivm; que ctwnLil.i!Livils c11 lii rncdícióll, 

ya que los tópicos l.ral.ados se rc:lilcicJIInban JJJ{Js COil los prim eros por d 

ca rflcl.cr tan ;-;ubjcl.ívo ele las relaciones humanas, Jos lo¡;ros afcc:l.ivo;-; y los 

senl.irnic:nlos, d e. 
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Para la evaluación de cada vroyec:l.o Re ocupó evaluación ilurni11al.iva. 

ya que a \.ravés de: la COIIVcrsiH:ión y expresión libre de los penRiil lJÍc ldos eru 
COfl O 

que: mejor se senlían Jos padres pur Lic:ipanl.cs. 

Así corno. c:l hecho de l.ral.m ·s(~ l.e1tws Lau l.écnicoR y propios de: lo~; 

ei:ipceialislas que did aron lilS charlas socio- educativas; !Jilm que n ue~;Lril labor 

se aluviera rnüs a las coordinaci ón que hacia la parle l<~ravbll.ic:a o educuliva. 

No olvideUJos qtll! el l.('fllél iuvolucrado debe ser dirigido por quiet1 e:-; rn ils 

saben. 

No aplic:arnos, por lanl.o, rncdi cio]l(~s previas a )m; charlm;, ya (llH: r.J 

universo de padres asisl.cnles variaua r~n nú111 ero y por nr1.orH:s que lur:go 

e:xpliearc:mos en la invesligaciéin. Sólo SitliÍ nnws qne el in l.cr(:s de los padres, 

familiares y profesionales era real. De allí que la cjecuc:ión tuviera Lunl.o (::xilo 

en el cumplirni cnl.o de lo planifi c:a uo y en Jos resullados cualil.cd.ivos que 

refl ejaban que los sujetos de acción sr:nllim que hab1an rr:ci bido al¡;o rnós y 

qu e ello signifi cubu que habrían cwubio¡; en la nwnen1 de r:nfrcnLclr la 

~il.u aci ón por su parl.c:. 

No obsl.anl.e se midió el l.ic:mpo, se to1T1Ó lu asü; l.rm.:ia y ol.roH uspr:clos 

dentro de la ~ Lé:cnic¡¡s de observación lihn: y esl.rucl.nraÜil con objelo de 

establecer la lJ(:nnancuda y el illlpacl.o. Durante el. proceso ckc:uLivo quicn eH 

es\.übamos a cargo 110s prr~ocupamos de n.:Lronli nJeJJl.arnos y auL{){:vahJiir el 

proceso con el fi 11 de corregir errores posibles. 

ti.2 EVALUACJON DF:L PlWCI•:SO AlJMINISTHATJVO: 

f>.2.l OltCANII.ACION: 

)_;¡s allnn1ws scminarisLas. c011H> rcspousabks dr:l procc:Ho de 

ejecución, tuvieron una tuuy lHI <..:Wt c:oordinación, ya que cum pli eron 

sus hmci oucs indivi.duales eficienLr:rnr.nlc: y de manera rc:~ponSilbl e; 

aquellns tareas que debieron reali zar conjunluJUCIJ le \.ambié:n 

resultaron coordinadas, pucslo que la división de funciones y el 
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seguimi enlo del programn dió un orden a lodo el yroceso. l~HI.c lllcjor 

aprovcchanJicnlo de recursos hu1mmos contribuyó a que el prognnna 

pudiera curuplirse sin lropiczos. 

Consultar a los iuvolm:rmlos din:cl.os; coordinar. los l.i ell l])()S y 

l.ópicos a tralar; atraer wf1s recursos lluHHmos cx l.en wH pHra cumplir 

más satisfadorio1ucn\.c; dio un gran trflbajo a las alumnas. pero t:~;l.as 

compartieron im: n:spousahilidades. l~val11ar dunm \.c d Jl roceRo gc:ncró 

modificaciones que penuil.ieroJJ couHervar c:J inl.crés de Jos padres 

durante el proceso. 

[).2.2 DJRI~CCJON: 

La adminisl.rac:ión fue: dcnwcrií.Licnrnenle dividida cnl.re las 

alumnas cjecu l.anLcs; tuvieron igualdad de espacios para fonnu] (l]· sus 

i nqui eLudes. aportes, modifi c:acioncs. etc. Decidieron acerca de Lodos 

los tópicos organizal.ivos; vieron local. modalidad de trabujo, ordeu de 

exposición, l.cJlJarios. nJOdalidml de promoción del programa hacia los 

padres. ele. No ol,sl.illl l.c lo ;ml.l'rior siempre hubo rclroalimcnl.iltiún 

con 1 os di rc:divo:-; dd Progrél rn a para proponer Jos di verso~ 1110d us 

opcralllli aceptando los consejo¡.¡ y propue:-~Las de cslos. ya que ellos 

cortOCÍiHl DJejor .la rea lidad a nivel orgunizat.ivo y oycral.ivo. Ji:sLti 

comunicación fl uida y n:spduosa f~eneró un clima a!:nHit!lJlc: prll'i:l el 

fnncionalJJi cul.o del programa. 

b.2.:3. CONTJWJ. Y T·:VALUACION: 

Las itlllmiWS ruc:ron los iiJ~C i iLc:-> ordcnmlores del proceso; ya que 

cvaluuroi J consLHtl.ciJJen t.e las acdo!Jcs y actividades por rcalit.ilr y 

realizadas. con el fin de pcrfeceiounr sobre: la murclw los facl.orc:s que 

pudi cr an csl.ar débiles o que no couvc11ían al desarrollo de 1 os 

objcLi vos. 



Es lo pcrmi U ó corrcgi r lo:-; cnores o sobrellevar los ugcJJI.es 

emergentes qm: plHliescn llill11:r si do ncgalivos. 

f>.2.1 COORDINACION: 

J•'ador preponderante duriinl.e d desarrollo de J¡¡ ejecución y 

duranl.c la organizución y dirección dd pro[~rmna ; ya que u Lr¡¡v{:s de 

elln se pudo rculii'.ilr Lotlo lo planendo dí: JlHlJ'H:l'il mf1s c:xpedil.a y 

ortlenada. Los recursos fueron ul.ili:lMios adecuadanJ CIJle , r1sí corno d 

li cm po. 

La coordi 11m.:i ón a hnn~ó 1 os i1Spc:dos in Lcrno:-: y c:x ten ws. F:n el 

primer CilSO, ]m; rcu11iom:s periódicas entre las alurnJws e11 J¡¡s ewlles 

::;e eval uaba y csl.ahlcí:ía il parlir de ello lo:-; pasos a set~u i r fJ-e1d.c u 

cada l.ópico (ncl.ivi diHlcs, hor11rios, fcdws, eLe.). J•:n d SCf~ lllldo Crl:-10, 

tuvo que ver con l.odas lns cnlrevisl.ns y reuniones clí: coonlinaciún COil 

aquellos colaboradores direel.os y profcsiotwles qm: form arían parle: dc:J 

<.;tnnplirnien t.o de los ohjc!.i vos de arn l10s proyectos. 

5.~! EVALUAClON m: LAS AC:J'IVJDAI1: 

Consideramos que además de: hubcr sido ejecu tadas en su 

l.ol.alidad, fueron rcali 7.adas cohcrenlenJenl.e y sa l.i :-;facl.orimn enl.e para 

Jos ol>.i cl.ivo::; el e: cmla proyecto; es decir, ::;a l.i~facían el cu rn ¡.¡lintie11l.o de 

los mismos. pues abordaban todos lm; nspec;l.o¡.; co n cr c:l.o~-i y U:c11Ít:os 

requeridos parn su 1 ogro. 

Si bien los pla:zos fueron rc:novadm; por convc:Jt icnc:iil de los 

participantes, y por bm;c11r llH~jor cobcrl.un1 e illlpilcl.o al l.cnc:r IIHtyor 

miisl.enda al espaciar Jos cnc:ucnl.ros, c:~ l. o:-: fueron cuhicrl.os. 

Todas lns ad.i.vidades de coordinación fuero11 llcv¡¡da~ u cabo, de: 

allí la presencia de todos Jos invilaclm; e:x l.ernos y de sn parl.ic:ipaci<in. 
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Aquellas que apunlaban a la definición d.e tópicos él Lrillar y 

modalidad de trélhajo Lambién fueron cum ~lid as a CélbalidéHl. 

Las ad.ividades de mo tivación y seJJsihili7.acióll fueron 

important.cs pan1 d logro de cobcrl.nra en el proyecto l y 2. ello se 

promovió él l.ravf~s de 1 as invi.Lnciones y ci l.aci OIICS y ll mn udus 

Lelcfónicas uc confirmación y prornoc:ión, y de ]m; eonvcrsacionr:s y 

ex posi cion c:~:> de 1 os padres de 1 os ol1jc:l.ivos y Lemas a LritLilr en fonn¡¡ 

prevta. 

Las élcl.ivicladc:s rdiicionadiJS ii las ~;esJOncs socioc:ducé1Livas y 

ex posilivas se ll evaron a cabo de rnauera sa l.i sfacl.oria , pw:s l.an l.o lii 

asistencia eomo la parlicipíH:ión de cxposiloras y padres fue ópli rnu. 

f>.1 I~VALUAClON m: LAS TECNJ.CAS: 

A fi n de ejceul.ar el pro¡~rmna en forma efectiva, se utilizaron la11 

siguientes l.é~cnicas de IIJancra prc:fcrcucial: 

a) l~ntrcvi sla pcr~onal : 

l''uc: IIJli Y illlporl.anl.e plH~s a l.ravés de: ella se logró la 

molivación d.e los pudres él las disl.inlíls actividades, \.mn llié:n sirvió 

para que las alumnas se inl.eriorizaran de u.na manera rn üs profunda 

de problemas o siLmtcioncs espccíficéls que aniL~í an a algunas fu111i li as. 

gsl.a técnica sirvió l.arn bié:n para que las alumnas se cornprOIIJCLienm 

de lllln for111a fuerte con los proycclos que se ilmn a dcsurrollar; (!SÍ 

corno LarnlJi(:n, logró un iJCercmnicnLo efeclivo con Lodas liJS pc:rsona11 

que col r1 borarían c1 1 el proyecto. 
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b) Enl.rcvi.sla grupal: 

e} 

Esla técnica faciht.ó la capacidml de expresión dd grupo o 

sislerna f¡mJiliar. pues dió la ¡JOsibilidnd de que cada tmo e.xpresilra sus 

opiniones. Dcsarroll<í esl.a l.éc:nicfl . a l.ravós de Sil uso, un mn lJic:nl.c~ de 

cordialidad, i11fonualidad y c:onfimrm muy nc:c (:~m ri<'l paru el buen 

desarroll o de los proyectos. 

Observación ljbrc: 

Se ulili zó durante l.odi! la ¡¡plicación dc:l progrmnu, sirviendo de 

coruplc:rnc:nlo para otras técnicas y corno un refc:renl.c vfllido para 

poder apreci ar el grado U(~ avance de las propucsLm; planl.c:ada::; por las 

alunmas en el proyecl.o. 

d) Observaeiún cslruclw·ada: 

l•'uc ulili7.ada para uwnl.cner una medida permanente de la 

conducta de los padres que participaron en c:J proyecto, fl fin de poder 

apreciar los evenl.ualcs adilud(J.S o cambios rdevanl.c:s que pudic~ran 

habcrse producido. 

e} 'l'écnieas de presentación: 

Dc:hido a que llll ohjel.ivo primonlinl era conseguir 1111 rll nhic11 \.e 

grato y que favoreciera c~J di fdof:o; es!.a Lé:cnica !.uvo uua importancia 

bns\.anl.c grande, pues consiguió l.ll l él adecuada iulcracción cnlrc los 

padres, c:sl.imulando la cxpresi611 de ideas. vivencia :), o estados de 

fmimo al produeirsc Cl;lda reunión. 

f} Uiscusión grupal: 

Debido a qm: Jos padres tc:nla11 ll lt couocilllielll.o teórico del 

l.ellla. dcseabatt l.l llél inslimCi iJ donde pudieran cotnparlir cxperie11Ci us 

de vidii, con la fiwllidc1d de uo sc:nl.irsc aislados co11 su prolJlc:rn;L l•:sla 

necesidad fue sülisfecha por la LócJJica de la disc:m:ión ¡;n rp¡¡l, fJ \ JC k 
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dió dinan1i :-;mo a la~ reun[ones, y cnl.rc:gó una Lribunil a l11~ padre~ 

paro cornpi!rl[r cxpcrieneias. Lr:morc::;, inquidudc~ y cspcnm z¡¡ ~; . 

f>.5 EVALUACJ.ON m: LOS m:ClJHSOS: 

Los rc:curso::; ul.ili t.mlos fueron Jos siguic:nl.r:s: 

5.5.1 HI~CUHSOS lllJMANOS: 

a} Padn!s : fu eron f\mdi!llJ CJl l.alcs Cll llevar a huc:n u~rtllino el 

progra ma proycc:lado por ]m; a]U J'fll\él S, ucb.ido él Sll parl.icipacióll y ul 

grado de compromiso que evidenciaron n Jo largo de Lodo el proyecl.o; 

este grado de compromiso se nwsl.ró en una par\.i cipac:iúJJ itlJir:r \.a y 

franca en todas las nd.ividades rcalizudas. 

I~s juslo sc:fmlar lcl cordialidad y buctws rclaeio tlcs 

inl.erpersonr1lcs dt~~arrollaclas entre las alurunns y los pad re~ que 

llevaron n hacer un pro[~nnna més acabado y en btJCIJ o:-; rc:¡.;uJLiHlos 

cfed.ivos. 

Se dcuc señalar que la~ pnrl.i cipaciones de los padres c11 li!s 

ad.ivjdadcs fueron voluntarias siu exislir en ninglm mOJJJC!Jl.o una 

sensación de: obligación o compromiso que estuvicru fuera de la 

molivac:ión pcrs\Jnal. 

h} Prof,!sionales ulilit.ado:-; c:n el proyc:d.o: 

Lo:-; pryfc:sionales que pm'l.icipuron en el vroyc<:l.o (:-;ieólogo. 

oric:nLador fanJilinr. educadora di ferc:nciill . profesores del progl'illllii} 

fu eron rn uy imvorl.iml.cs ea el desarrollo dc:l mi::;rno, ptJ.cR poscía11 un 

rnauc:jo \.eórico dd Lema y un couocinJi cut.o de las carélderí :-:;li cns 

sicológicas y sociales dd grupo que se ihn a al.cndcr. que fue muy 

importante para un buen logro de las actividades. 
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Se les apreció couJo lllUY profesionoles, con gran doJJJin io de Jo::; 

lemas a lratar. y muy didfldicos en la exposición de ell o:-;. 

e) llirecl.ora. profc!).ionale:-; y personal del programa: 

l"u e el am bicnle humano dond<~ se d c~arrol ló el proycd.o y 

demostraron de~:clc el prilleiplo una buena disposi ción y fmi1110 paril 

colaborar co1t la~ ahn1mas seulinarisl.as. 

Se informaron perlódic:amcnlc y pusieron a di:-;posicióu de las 

alumnas los recursos que estuvieron a su alcance p¡1ra el logro de los 

objetivos planteados en el progranw 

d) Alunmas sclllinarislas: 

Dcmoslrflron un grado de emupromiso con d proyeclo qlle las 

ll evó a un t.rahéljo adecuado, org¡mi7.ado y desarrollado a una búsqm:da 

de soluciorws frente a los evc:nl11fdes confliclos. l•'m: in1porl.anLe lil 

completuenL(lcióJ J de las alumna:-;, Jador illlporl.antc cJJ el logro y 

consccusióu ck los ohjdivos <lliC se plantearon en el proyc:cl.o. 

5.5.2 RECURSOS MA'J'J'~Rl/\J.F,S: 

Para la puesla e11 lllare!Ja del proyedo se requirió de una stric de 

clcllJCnl.os mu\.crialcs que fueroJJ ol1Lenidm; por las se1ninurisLas de la siguic:nlc 

fo rrua: 

Apor\.es de Cruz noja en rc:Jacüin a rnulerial fungible, fotocopia::;, 

papclógrafos, l.elt{ono, locomoción, cscri l.orio, oficinas. salas, compul.udor, ele. 

'J'am bi (:n fueron aporlados por [¡¡ Cnn Hoja Lodos los recursos 

financieros necesarios para el logro del proyc:clo. 
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f).5.:J HECUHSOS lNS'I'JTlJCIONAIJ•:S: 

a} Crm: Hoja: 

Se cons l.i l.uyú 1:11 el n:eunm rnüs Ílllporl.anlc: para el dc:silrrollo del 

progriHlJa; Se pudo [lél CCJ' llr:iO cJcJ CSj)ilCiO fí~;ico de Jii inslilucÍÓII, élSÍ COIDO 

Lnnhién de clcmeul.os uccesarios pan1 llevm· a CiÜJO ]¡¡ o las j¡¡vcsl.i¡~ilciol l c~; 

que requc:rla el proyecto. 

b) Unión de Padres y Amigo~ ele l)eficicnl.c:~ Menlalcs (UNPAm:): 

Ji'm: de gran uLi.lidacl por lu ulilización de rnal.erinl de consul la. y 

adetll fts de venmnas que r,t~nl.ilm r:n lc: se ofrccicroJJ a di dar cltarlils y 11 

pnrl.i eipar de ellas cum1rlo lns alumu¡¡::; se los solicilmrm. 

e) E:seue]a de Scrv.ic:io Social (Universidad de Valpara!so}: 

Se Lransf on nó en un lugur f undmn en l.¡¡] de consull.a l1i l1l i o¡~r{lfi Cil y en 

la enln:ga de documentos ncccsurios par11 el proycclo; irn porl.¡u¡cia 

fundamenl.almc:nlc tuvo c:l profesor guía que c11 l.regó oric:nl.aciones y upoyo c:n 

Lodo nivel para llcvm· a cn~1o el trabajo. 

d} Un Nuevo l~nfoquc (UNE}: 

Organización que apoyó el l.rilha jo en Jm; charlas para cnl.reg¡1r a lm; 

fallliliare::; un oricntació11 clisti 11ta pnra cufrc:nl.ar la rc:alidml de Lc:ncr un él hi jo 

con SIJ; especial rc:kViHJdi1 l.u vo d l.rahé1jo n:alir.ado por la:-; ori cn liHl oru~ 

fi·wliliares. 

r:J prograJlla. en un principio. se irnplr:rncnl.<i pal'a los meses de Ocl.ubrc: 

y NovicnJbre de '199f>. Este esquc¡úa rígido en su col!ccpción .. ::;urrió variiH:ionc:::; 
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dd1i do principalmente a que los padres. aduciendo razone~; de nteución a sm; 

hijos. tiempo laboral e: [uteré:s en parl.ic:ipilr, ¡;ollciL<l l'On qm: l11S ::icsi.ones no 

se hicieran en forma semanal. sino que en fornw q'lJinccnal. Esta modificación 

en ]m; fechas ll evó i.l Lcrm.inar el prognnn11 el 1f> de Diciembre: de líJfJ::,, lo qm: 

produ jo ciertos cambios en los enfoques de evol.uci.ólt y en lcl c:slrud.ura cid 

programa, pero que c:n modo alguno afcc:laron al dc:snrroll o del pronnnna c:n 

sí. así qu e podernos concluir que el Licrnpo d.e los pronr cl rHilS fue modificiHlo 

para un mejor desarro llo del proyecto y se cmuplió con todos lo:-:; ohjcl.ivos 

propuestos al principio dc:l Jui srno. 

r:. '7 o), EVAUMCJON lJEL PHOGHAMA Y l11WYEC'I'OS POH OBJ.I~TlVOS: 

m programa de trabajo se esl.rudmó en razón de dos vroyedos. y 

Célda UIHJ d.c ellos tenía disl.i11 Los ol>jcl.ivm; c:spccíficos. que pasan:rnos nhom 

a desglosar: 

Se debe sc:fialar que lu c:vahwciún de e~;l.m; objcl.ivo0 0c lwrf1 en d 

f1mbi!.o de lo cuali ta ti vo pues el Lcsl. pcJJsado prcviam c:n!.c: para ser apli c1Hio 

el los padre:~ uo se: pudo rcrlli zcl l' , ddYido a qul: el los decidieron en co11juuto uo 

co11Lcsl.ar cucsLiorwrios c11 los que: se llJi dieru un ¡~rado d.c conocimic:nLo 

d.cbido a que apn:cwron y vuJoruron el pro{~rama c:n función de qu.c 

d.e0cuhricron un nuevo c:nfoqm: piira acc:rcarsc: a sus h[jos, en razón lk la idea 

de intentar aceptar ele qm: sus hijos son disLintos u los dernüs. Tambi(:n f11e 

un fucl.or irnporl.;mLc que: el gru po tení a lll ilyorÍli llJélSCHiina en c:;:;e Juornc:nl.o 

y esl.os desLactil>tW por stw ra~;gos d.c lid crnt.f~o y pragwatismo frcll l.c ul 

proyecl.o realizado. 

fl."'.l PHOY~CTO NQL 

OIJ.IE'I'JVO Nº 1: "l•:nLregar eonlenidos teúricos a Jos padres acerc~a del SD, 

abareunclo Jos grupo:-; clárcos desde anles de.l nacimiento hasta la adn.lel-ieencia 

dd nifw" 



Para el cun1pli rnicnl.o de csl.c ohjclivo, csl.iÜJiii.J JX.:nsadm; divc rSiiS 

éH:l.i vi da des, que abonlalJí11l Lodos los as pedos necesarios ele rr:ali·1.ar para el 

curnplimicnto del rnis1 uo. '!'aJes iH:lividmks como scí'ialanws e:n la evaluación 

de 1 as mism 11s, fueron cu rn plidas C:JJ su l.ol.c1 lidad, en e:) l.ic:m po enJpkiHios, 1 os 

recursos ut.ili~mdos . y la pm'\.i ci piH:ión de los JJ!Hircs. 

L.1 evaluación ilun1inaliva filwl nos reveló que: los padres rccq¡cionaro11 

los contenidos expuestos por los c::;pcc:ialisl.as, que según lus puutm.; de 

observación, aquell os individuos relacionados tuvieron acl.iludc:s participal.ivas 

concrcl.as, tales corno consultar individualrncnl.e a los espccitllisl.íis, COJJsul.l.ar 

en el plenario, manifestación de opiniom:s, dudas e inquic:t.mlcs que: incluso 

compl cmenl.aroJJ la inronnac:ión cHlrcgada. Adcmfls se i1Consejaron entre d ios. 

Por Lanl.o, podemos indic11r que: d objetivo fu e cumpl ido; no ohstanl.c:, 

dad.a la imposibilidad de aplicnr un Lc:sl., eu que grado se logró no ~:w sabe. 

OBJ~:'I'JVO NQ2: "l~nlregar r.onl.cnidos prád.ir.os a los padres acerca del SI), 

abarcando los f~rupos dáreos desde anles del nacimiento hasta la adolc:secncin 

del niño". 

Ji'uc cjc:cul.ado al mismo l.iellJpo que: el objc:l.ivo NQJ, con los mismos 

re ~ml ta dos; cabe: scí1alar que: ex iste 1111 fuerte ccnnpromiso de los pad re~; c:n 

rdOJ"Mll' en sus hogares las l.i:cltic¡w apre1Jdidas en los se:siom:s rc:ali t.i.ldils por 

los profe~i ormlc:::; . Durante la cval uacióu ilurn itw l.iva Jos padres expresaron r.sl.e 

compromiso en fonua 11wnifiesl.u. 1 ~1 conclusión es que sm1 ellos los 

principolcs agenl.cs en la J¡ahilil.ación de: Sl lS hijos. 

OJm:'I'JVO N9 :~: 
11 Adarur los objdivos del programa para cncaut.íll" las 

expcel.al.ivas de los padres rcsper.Lo a Jos logros a nivel inlclcd.ual, emoeional. 

soeial y fí sico que su lJjjC> podrá r.onsc:guir en los .inrnedialo y a fulu rn". 
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Para el logro del objelivo se cumplió con la:; actividades prw:rauJiHla~; 

recr:pc:ionando los padres 'los conceptos fu11dmm:nLalr:s frente il lo~ hc11dicios 

que rc:por l.él el progrmn ii. 

Se apreció (!TJ lu evaluación ilurninilliva. li1 iuquiel.ud rtfc:n~11 l.<: a los 

lím iL(:l) de sus hijos. y se concluyó que los Jtiííos con SD no l.ienc:n l íii J i l.c~; en 

sus capacidades. pero que se d(:be acc:plm· que jmnf1s serúu plcnilllJCillc 

norrnales. Esl.o produjo una serie dr: n:uccimws c:nconl.rad i1 1; , qw: collcluyc:ron 

en que deberán adaptarse cadu vez mús a Sll rr:alidad. 

5.7.2 JllWYgC'I'O Nº 2: 

Olkll':'I'IVO Nº 1: "J•'ar.ililar inslancias de conl.aclo cnlrc lm; padres dd pronruma 

y Jos padres <k UNDAPI•: para el inlercarnbio de experiencias y conocer m{Js 

acerca de los hijos con SD". 

Se CllllJplicrotl con l.odm; ]m; aclividi1df:~. y l a~ diufnn ica~ se rc:al i'/,ilron 

sc:gúu el programa propuc~ l.o; :-;e con~iguió un acc:rci!IU Ícnl.o prc:l imi11ar im;l.ado 

¡xw c:l sicólogo y las alu tu m1s tiCllJÍrli!risLw; el c:ual se n:foJ"l.ill'Ú c:on po~ l.erion:l) 

n.!tmio11es en las que se: apu.ntarfl al inl.ercmnlJio de e:xperi enci ils. 

m trabajo rc:al i7.ndo fue en un sistc:rni1 de foro , en que los pndrcs de 

UNUAP8 respo11dic.ron a lill) prcgunl.as de l o~ piHi rc:~ con hijos co1 1 SU; rcfen:nLe 

a 1 com porl.ii i} Ji ct d. o y íH:t.i l.mlcs que l.e1 Hl rfn1 1 os 1 tifws Clli11Hio ll eguen ¡¡ 1 il 

adol e~ccnc:ia y juventud. Uando líneas gelleríi l(:s il ~eguir para cuando llegue 

ese momento. 

OnJF:'J'IVO NQ 2 : "Lograr que los padres del programa l.ornen el acuerdo para 

manl.ener eJ eonlado con Jos olros padres". 
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Este objcli vo fue C:lll1!plido. porque dc:spuh; dd desél JTollo de l.ndas [¡¡s 

adividadc:s, Jos padres l.on1m·on el élcucrclo de rn anl.cller el contado. 

Por lanlo el ohjelivo del prograuw fue cu1uplido. 

EVALUACION DI•: LOS SJ S'I'~:MAS m~ HJo:GISTHO: 

~>.o. 1 m:crsTHO: 

a} 'l'abJa GanU: 

Fue un nJecanisuJo qllc perr11il.ió llevar un c:onl.rol. udc:cuado de los 

l.lcrnpos de Jos prognHlJas. i1 l't ! i1li~oar. F'uc planl.emla corno 1111 clcllJCil l.o flexible 

de: iipoyo u la reiÜit.ución de Jos. pro¡~ranws . y pudo conseguirse: , f:rac:i as il ella. 

una adecuada racionalizaciótl del Li<:rn]JO disponi l>lc y cfcdtlél l' c:on anl.icipélcióll 

las ¡;csl.ioncs rwecsél rias pura llevar a lnJcJJ l.ónnino c:l proyecto. 

a} Paula de obs<!nmeión: 

l~ue un rc:fcn;11l.c vülido _para comprol!iir la ejec:uc:ión dc:l pro¡~riillHI. 

.Pcrm i l.ió una cvaluacióu orientada en Jo cua lil.al.ivo, sicudo un insLrumc:nLo 

concrc:l.o y pragmáLieo. 

f>.U EVAJ.UACION 1}1~1. PHOC~:so MJ•:'J'ODOLOGICO 

f>.fl .l INVJ•:STJCACION Y mACNOSTJ CO: 

fo:n el proceso rnc:l.odol ót~ico 11 os uhi carc:mos princ:i pnlrn c:n l.c: en 

J il desc:ri pción de 1 Ol1 objetivos tlc i nvesl.ig¡1ei ón que se prnpusicrnn; il l1Í c:orn o 

l.mnbié:n, las Lócnicas, proc:cdimicnl.os y rc:cursos que fa cil ilcl l'On lc1 iH:l.i vidad; 

fin alrnc:nte se descril>irü In prol>lcrnúl.Ü:él objc:\.o el e: i11l.crvcnción proresional. 



f>.8. 1.1 OBJETIVO Di': lNVJi:STlGACION: 

Objr.livo general: 

"Conocer ]¡¡ n~ulidud de lo;-; pmlrcs de hljos r:on Síudrornc: de IJown 

perl.encdenles al Programa de l~sLirnu l acióu Temprana de la Cruz ]{oja 

Provi clencia- l;ls Conde:-;". 

Para alcan/.ar esl.e objdivo general. se planLcuroJJ 7 ohjdivos 

espccífieos que a conl.imwción se detallan: 

Objcli vos e~pecífjr.o~: 

l) Objcl.ívo N2 l : "llclerminar la sil.uací6n :mr.ioecon6rnina de la fam ilia" 

l·~s l.e objetivo ftJc lo¡~rmlo por mr:dio de l.u aplicación de UJHl ílllillJlllcsis 

social; que fue aplicada ¡J] universo de padres pc:rlenccicnl.es al prograrnu 

IHl sLa el ~)() ele Mil JO de 1 nnr). ¡.:~ l. e [m;l.nmJelll.O nos pc:nni Lió conocer la 

rcnlidad socioec:onót11i cu de: la;-; filti Jilias. lo que nos facilitó la rccokc<' ióll <k 

información; }Jara m;í. Citruc:lcr[z¡¡r a las fit llJilia:::;. 

2) Objelivo N2 2: "ldenlifi r.ar las i nl.craccionr.~ que se dan enlrc Jos padre~ 

de un ltijo con Sí.ndrorne de Down" 

Objclivo NQ !~: "ldenlificar l a~ inl.craccionc:-; que ~e dun enlre el hijo 

eon Síndrome de: Down y :-;m:~ padre~" 

Arn lms objel.ivos f 11ernn logrmlo:-; pcw la iiplicadón de un c uc~;LicJJJari o; 

instrumento que nos sirvió para idc:n l.ificar las inl.eracciones padre- hijo. 

Adctn{l:::;, dc:nlro de: la <HJanmcsü; social. hubo do::i preguntas abicrlas en donde 

se consull.aba por l11 rcliH:ión ac:l.ual dc:l nif10 c:on sus padres y viccversii . P.slo 

pcrmi lió vislumbrar que umchos padres l.icmlen a exigir a sus hijos 

reJJdimien\.os y ol.ro:::; los ven como seres l.o\.almenl.c indefensos. 
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!i} Objdivo NQ 1: " 11cterminar las formas de crúrenlar la ~iluación de 

Lencr un hijo c:on Síndrnm e de Down por parle de Jo!; padre:!; a nivc:J de 

pcn!;amienl.os. scnl.imienlos y acciones" 

E:l objetivo fue logru rl o a lravb: de enlrevisl.as indiviclualc:> fonniilts e 

it1fo rmale :> con los lJiHlrcs y de una prq~md.a ¡Ü¡jcrla. en ani'll'DIJc:iis. I·:~:Los 

dcrnen l.os pcnni lieron dc:scuhrir que los padres tienen dísl.i11Lm: fo r11 ws de 

enfrellt.ar el problema que van desde la sohn~prolección hasl.u el rcc:hur.o 

él bso luto. 

~ } Objclivo NQ f) :"Identificar la calidad de conocirnicnl.o de la enfermedad 

dcJ hijo por parte de su~ pacirc~" 

Se logró el objetivo a Lravé:::; tk lii i!pl ic:ación de cur:sl.ionarios que 

con t.ení a11 diversas J.lrcgunlüs que iiJHml.al1l1ll al nivel dr.l conocí mi en lo 

U:cntc:o--prflclic:o de lm; padres; asilll isrno, eu mw cJJeuesln (Anexo ficllil ) se 

les prCf!tJnl.6 de la infornwei6u que l.cní rm sobre l.ral.mn.ir:nl.o y pl'ohlcndtl.i ca 

de RliS hijo:>, Jo que l'CVC:Jó lll l COllOCilllÍel d..o parcial de: 8fl, t¡lH: JJO cn\.r¡¡ t TJ 

dd¡Jil r:s. 

f>) Objcl.ivo Nº fi; "Del.cnninar la~ repcrcm;ioncs en d grupo familiar por 

la c:xi~Lencia de un hijo c:on Sínclrome de Dcrwn" 

Objc:Livo Nº 7 :"ldr:nl.ifi1:ar la pcrccpdón de ~n realidad comn padres de 

un hijo con Sínclrnrnc de Dcmn por parle de J o~ padre~" 

Los dos objclivos se: emn [Jlic:ron por medi o de: eu l.revist.iJ:> gru~!iilcs e 

individunks, en donde ~e: pltmleaban din:diHIJtlllc las inl.crroganl.r:s 1Mra :-;er 

n:spoudidos por Jos padres, adt!lll fts de pn:gunLilf a uivd vivencia] colidiill léiS. 

J•:sl.os r:nLrevislas rc:cibcn el nolllbre de foutlit.adm;, y revelaran qnc: c:l grupo 

familiar sufre un cambio profundo eu su csl.ruc:lurn interna y c:xl.crna . al que 

debe adecuarse para poder al.endcr dchid (l rnentc las necesidades e impli -· 
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Cétlwins de l.ener un nirJO con SU. La perccpdó1 t que l.i cllC!Il algtJnos !JiHlrc:-; es 

:-;cr esl.igm¡¡li:;,ados por la sociedad en fonua de rechazo o indiferencia. 

f>. f). l .2 'J'I.•:CNICAS Y m:CUI{SOS: 

a) Técnicas 

La Clll.revisl.u foca li :;,adél fue la mus uliliwda COllJO l.é:Ci ticu por las 

al umnas selll inarlsl.as, dado que el cari z y tenor de las prc:gunl.¡w ¡:¡.;(.¡¡[¡¡¡ 

cargados con Ull fuc:rl.c maLi1. :-;ubjcl.ivo; por lo que decidieron plan l.e:ar lus 

cnlrevisl.as como una fonua de: ucercamienlo. 

La ananmc:-;is :-;ocia! nos pcrn1i l.iú ordenar la infonnuciún e:x i:-;l.en l.c e:n 

lu:-; ficha::; de los rncnorc:s en el progrimlil; y adc1uó::; recopilar JM:Jorcs 

anl.ecedenl.es a Lravé:s de: la recopilación el e: cliil.os más completos. 

E:-;l.a LécHica fue de gran utilidad para la ad rni nisl.ración del pro¡!,l'él rD il 

y para la invc:sl.igaciún dingm):-;l.i ca en SlJ0 i 11it:i os. 

Por último el cuestionari o nos pe:nniLió planl.enr dirc:cLmtJciJLe l.as 

interrogantes que: queríamos revelar. 

b) Hccursos 

b. J.·- Hecur:'>os lhnnanos : J•:J priucipal recurso hum¡mo el uni ve:r~o de pitdrc:s 

pcrl.enccic:nl.e·s al pro~:ram ¡¡ qm: ftJcro1 1 ohjcl.o de: la in l.f:rvenció tt profc::-;iorwl 

y dr:rncnl.os davc:'> pan1 el logt'O Jos ol1jci.ivo:-; ele i nvc~;Ligación . 

L.1 mlminisLraciún. dirc:ctiún, coonlinilc:ión y prdesioHalcs tid prograJJJél 

fu eron fundamenlales paru nueslra incursión en la inslil.m:ión; pueglo que: a 

l.ravés df: ellos fuimos presentados a los padres iniciando el procego 

invcs\.i f~ iitivo. 
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lil direccióu dc:l pro~l'ill'fiil nos dio libre dispoiJihili dml a ]él il lfo n1wció11 

conficlcncial de las famili i1s y de: los inslrumc:nl.os dd c~;Lablec.iru i cn l.o. 

b.:¿, - Hcenrsos malerj¡Jks: Los insl.nmH~n l.os de recolección de dal.os fueron 

eli1horados con el mal.crial fll llf~ible c:nl.rc:gado por la insli l.ucióu, Jo qne facili l.ú 

nu estra labor. Se: l.uvo ilcccso a l.oda la infraesl.ruclura de la Crut. Hoja en 

l. (~r11 1in os de elementos lh:nic:os iludiovisualc:s y tcc11ol6gicos. 

b.:l. -- Hecursos insl.il.udonalcs: I11S alunmas se in tegraron adecmHiimJen le al 

cuerpo profesional por Jo que Luvieron i1Ccc:so a Lotlas .la~-; fueal.cs de 

inforrnución forwalc.s e inform ales. 

f>.íi.:I.:L a)IJlAGNOSTJCO: 

Los resul tados de la invc:sl.igaciún rc:ali t.ada . ~;irvieron de base parii lii 

elaboración del diagnósti co; {:sl.os pc:nnil.ic:nm ]m; varial1lc:s que S\~ 

n:lnc:ionaban d[rc:di!llJCII l.c con la prolJlc:rniJl.iea. Ue ailí que: planlearnos como 

inl.errdacionndas d dcsconocirnicnlo del Sínd rOllJC d.e nowu, la Cél]'(!IICia d(~ 

apoyo social, j¡¡ acc:pl.(lCiÓil ele:] itijo C:OrJ S]) y los prO[Jlc:rn as de inl.tJ'é!CCión 

conyugal. 

A lravé:ti de estos clen1enl.os se pudo elaborar el rnarco rdcrc:nc:ial. y 

coa el lo, conl.rélsLar [¡¡ teoría con los hechos. 

l.JJego de planteadas las hipótesis y de su operacionali7.íH:Íón, se: elahoró 

d cuestionario que nos penuil.ió recolccliJr información :-mficienl.c: par¡¡ evaluar 

las hipótesis y ver si estaban o no inl.crrc:lélcionmlas. 

ll>!:i resultados del anf1 lisis mTOJélron clelueJll.os nuevos ¡.>aril lil 

cliJboración del programa ele inl.crvcnciún. 
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G. CONCLUSJONJ~S : 

6.1 He~pcr.lo aJ aspcr:lo 'J'ór:nic:o -- Melodológico: 

Se debe indiei1r que en csl.c sen1inario se cumplen l.odas las diliJilS del 

proceso melodolngic:o; conclu ir11m> que In fam: progrmnur:ión es rdcva nl.c ptJcs 

enl.rega 111 1a visión. a l.rnv(~s de su desarrollo, ¡~cneral y a la ve¡, corn.pldé1 de 

los c:Jemeu l.os qnc inl.crvicllell (Sociales cduc:al.ivos) en la lwhilil.acióJJ de un 

nino con SU. 

Si bien se cu 1upli t~ron los objetivos CJllc c:l proyecto l.c:nía, no se: ]111(:dc 

esperar en niugún cmm euJuhim; sm;l.arJei ¡tle:s a corto plu7.o , dd1ido ¡¡ Ju 

coll lplcjidacl, nal.uralezil y canUdad de lm; v¡¡rj¡¡u]cs Lraludas. Tmn lilé:n afccl,¡¡ 

en esta a prcc:inción c:l período de durm:i éi11 del St:m[uario. A pesar de: ello, 

creemos que puede lwhtT un punto de partida inlercsuul.c en la l.oi! Jél de 

conlacLo cu l.rc padres de disl.inl.iis insl.il.ucioncs. 

Los proccdirn ic:nto, mé:Lodos y l.é:ellic;ts ul.ili 'l.ad;J:-;, l.an\.o Jos específicos 

de la profes[ÓII corno de ol.ras cspccicllidéldes, fueron adecuadns al prn¡~rarn¡¡ 

Üt: Lra bajo. 

6.2 Hespcclo ele la lnsl.il.nr.ión: 

La lnl10r rel it.iHia por las rllu tuTJiiS se1uinaris!.aB fue rnlly hie11 iH:o¡~jcJ¡J 

por la insl.ihJCÍÓil. lo qllc faci li\.ú l.as relaciones inl.crpc:rsonalc:-;, colalwración 

y apoyo en los progrouws pro¡.HJ e~·:Los por J¡¡s éil UJ IHJ itS . 

La lnsl.il. tJ CÍÓ II cm:nla con llna infrélcstruduJ'él adecuada para 

desarrollar la hab.ilil.ación dt! Ull niño con SU. l.cmlo a nivel rnalc:rial físico 

como de: rna\.crial hum u11o. 
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Se del1c destacar el espíritu de sacrificio y dedicación que l.ic:nen l.odos 

Jos profesionales de: la inslil1H~ión . que ha conseguido una rnolivación CJJ los 

padres. pues a c:llos la1ubión se les apoya. 

Corno rnucslra de dio indicarnos a Lrdv(:::-; de lii observación, corno se 

desarrollo una Sesión de Ji:sl.irn ulocióJJ en lcl CrtJ'I. Hoja. 

Hc:lalo de: lll lrl scsiou diaria de csl:iJnulaciól l de 1m niílo SiJ1drornc: de 

nowu: 

"Es jueves por la tarde. apro:x irnada i1 JC11 Lc 11.f>0 hrs. c:uaudo r:ornic:m.un 

a llcf.:ar Jos nii'"ws c011 :ms mmnüs, Lías, hcn uanos. übudos, de. 

En c:slc día asislcn ii c:lascs de lcnguiljc y educación; 1JfillJCrt1 1JH~Ill.c se 

les cnscíJ¡¡ rl IJ Jodular. 11 co110eer la:-; cosas y :->liS notubrcs y a cxprc:;¡¡rlas 

vc:rbiillllc:nle. Adcmiis, :-ic lr::-i enscíia a sosl.cucr la ccllw~a. a Lomar ol1jclos. ii 

pin l.ar, ele. ; lodo dcpcnd ir:ndo dc la edad. y de la Cii ].mcidad del Ilirio. 

g11 lus clase:; de: lciJgunjc los 11 ií'JOS r:JJl.r\lll solos a la :->ell a. 110 Víl fl 

acolupafiados para 110 c:nl.orpc:cc:r l11 coJJcr:nl.rac:ión de los Jllt!llOJ'CS. 

Sólo enlran acotupafmrlos cumHlo ~mn muy pequdlos, pero 

gradualrncnlc se va busccmdo su indc:pendcncia. 

Se: vive: un mnl,icll \.c c11 qm: ~e dc:s l.ac¡¡ h1 (lcdic<H:ión profcsir11lill del 

personal a enr¡;o de lu csl.iltJU iaciún de los I JJt~ Ji ores, se uprr:ci<J UIJ gnm cari íio 

pii l'il con los nií1os, y 11 11 l.ral.o ddercnl.c fl lm; padre~; . Se aclvic:rl.e un LraLo 

fél111iliar que: hace lllfls ff1ci 1 la inl.c¡~raci ó11 y corn.prc11 ni::;o rlc los padres u ol.ros 

fa111iliarcs. 

l iJS pmln:s se aprecia. c:nl.rc:gon c:arifío fl su::; hijos. se pn:oc:up¡m ele: su:-; 

avances, y manifiest.iin una relación cordial y de camarad ería con lm> oLros 

padres. 



Los rúí'ios van acompañados de prdercnci(l por sus rrwdre~>. <nlllq lH: se 

veu am bos padres; otrns vccf:s. "Lías" ll otro fallliliar ac:orn paí1an al 11 ifw. 

Eu sí ntesis. el iH ubienl.e de m1 día en el ce!Ll.ro d.e c:sl.irnulaciéill de lu 

C:ru;,; Hoja de V.il.acurii se desLuca vor su screnidiHl. dedicación rl los nií)os. 

si rnpl C'ül de iH:l.i Ludes. y f undiHJ JCll l.alrn en Le c:J iiii JOl' cnl.rc:gado por Lodos 

(padres y profesores} lwciél los niíios." 

6 . ~1 Hcspedo a Servido Social: 

l.i1S alunHli1S sc:rn iJwrisl.rlS cons[dc:ran que Sll lallor esLaba indicada 11 llll 

trabajo t.erélpt~u l.i co de ln familia, pc:ro que no csl.rll.1cm Jos suficicld.eiiJCI Jl.c 

preparada c:n un plano l.eéirico y cxpcriiiJe!J l.al para rlfnlld.nr y iipoym· de unil 

rnfl nerél adccunda i1 padre:-: que :-:e ven ohligiHlos a cnfrc! Jl.rlr unit sil.llitción 

para umc:hos l.rall ii Jfl l.i cii; IIJÓS aún es t'Oilsiderablc el 11poyo que puede pn~slar 

el iiSÜ:iLcn l.e social c11 ese fnnl1il.o, pero S\J labor se ve dificull.iHlii por lii 

m1scncia de i nvcsl.inaci ó11 y di agnósl.i e o en profundidad sobre los prol1l cm u:-: 

que itfcd.an a los nH:JHJrc:-; y su:-; :-:isl.crnas filllli liarcs. 

Hace fal l.a dcdicución él e::;l.c {!mbilo. que puc:da OCUJiiir el {m~a de 

servicio social a cabalidad. 

6.1 Hesj)(!el.o a Ja l"ormaci ón Profesional: 

Paralns íilurnnm; sc:m illill'i ~ l.as la expcrictJCi i1 vivida en la Cruz i{oja fue 

la prin1cra que correspondió vivcuciar c 11 ese fnn bilo; por ello. consideranm 

que cnlrubau a lJJ l nntndo tnwvo en qnc fm: necesario revisar 

¡wrmanc:nl.erncnl.c Sll crlpacülud de l.n1hajo y adapl.uciún, cslo derivó en 

muchas in\.rosveccionc:s que las llc:varon i l un cnri qm:cüniento pc:rsonal y 

grupal. l.an to profef>iorwJ como hunwno frcu l.e ¡¡ lma realidad que ell as 

desc:onoc:í éin eu profundidad. 
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La gnm c:nnl.i dad de vivencias y de opiniones frcnLc a rn i ~>Ju os hechos 

las llcve1ron a lrabajar hmmdas en la unificación de criterios. 

Un hecho imporl.i111\.c que,: VIVteron fue qm: a mc:did 11 que se 

inl.eriori zaban en c:J l.cuw. se: iban derribando una serie de milos rc:fc:rcu l.cs 

al Síndrome de Down, coJH>CÍ iill n Jos nií1os, iÜegrándosc ck sus é:xiLos y 

Clll.rislcciénd.ose COil SllS rn1C\1SOS. 

Se ¡;rodujo ndc1n Í1s una csl.rc:cl1a rc:Jación c:on Jos padres. Jo que LH:ilil.ú 

el trabajo en gran mcdidu para acercarse a ellos. 

Apreciamos ]¡1 necesidad de: crear rnul!.idisciplillarios, 11 fin dt: poder 

l'Cí1li'l.11r 11 11 LraliiJjo inlcwal mlecuudo 11 li1S faiiJilins corno a los menores. 

SUC J~l~ENCJAS: 

Es sabido que r:l sistcnw cduculivo li oy vigente no d1.1 las rcspucsLi1s 

adecuadas id nif1o con di scilpaci.dnd. lwy ban cras. prc:jui cios. \.a búc:s, de. l~:s l.as 

raóOtlCS Jl cva11 a los pudres a la dc:scspc:ración . adopl.mHlo lll lél iH:ti lml 

l.cnH: rosa propcndic11do al aislarnic:nlo dc:J hijo, que: a la l ar¡~a di[icull.a el 

proceso evolu l.ivo d.d niílo. 

Eventos como la 'J'cJelón, sen es de l.c:lcvisión, torneos deporl.ivos. 

com:ursos musicales. artí culos pcrindlsl.icos. cl.c. han contribuido a que la 

sociedad ve¡1 al nifw diseapac:il.mlo de llna HH:jor luanera fí ::;icii y mcnlul. Pero 

(~ s l.o no hasl.a. es necesario que se cn:c11 i.usl.ilncias que abordc11 r:l Lema de 

llllfl m¡meri1 inLcrdiscipJirwria. para que se com~lc:mcnl.e una n~ii l im;crciún iJ 

la sociedad del menor con discapacidiid. 

Se hucc neccsariii J¡¡ n:ali '/.rlción de illVcsl.i¡;cld oucs iH:l.ual iZiHliiS puru 

abordar con mayor profund idad el l.cnw. 

Se debe dar ónfasis a un acercarn i.enl.o al án1bil.o cducal.ivo, pues es 

una área no plenamen te asmuida por la carrera <le Servicio Soc:ifl l. 



E:n programm> como é:sl.c, se hace ílc:onsc:jablc lrahajar a ni vel de: cnso; 

que es lHJO de los Jtivdcs de: mayor logro y d idcncia profesiounl en 

insli lueioncs de t~slc: Lipo. 

No obsl.anlc lo (Jnl.crior. sou laml1tén ucccsarios Jos 11 iveJcs de grupo 

y cotl iUniclad, (jlJC son insl.atJcia~> que se deben considerar en el firn llilo 

prof c:sional. 

Debc:rín enl.n~gcirsc unn base: Lcóricu sobre ]¡¡ dlscapacidíld, en Lodos sus 

imJbiLos. en la escuela; pues es unu Lema uo plcnantcnl.c abordado por Servi cio 

Soda]. 

Se considcr·a que el prograllla de Esl.imulación para niños cot l SítHlrornc 

de: nown incluya CIJ su personal una Asisl.cnLc: Social c:spcciali t.ada (~ 11 el 

l.raLmuic:nLo fallliliar u olro profesional ctt In misllla , pilra dar utw al.e:nc:ióri 

inLcgrul al nwnor y a lit famili ii. 

Se llace necesario que el programa sea debidiHlH!lll.e pul1Ji e:i l.ado y Lcnga 

Ullél promoci ón a fiu de da rle una nt \!yor cobcrl.unt c:n la al.ención . 

Se debería illlpletueul.ar tm ~i s Lcnw de! lJCGilS müs cornpldo, para 

al cndcr casos de rnc:nortl:i de escasos recursos. 
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ANEXO rJCI-IA 

1.- ¿Quién asisle con el Menor a las sesiones ele Eslimulación? 

2.- Si el (los) padre (s) no asisle (n). ¿cuál es la razón? 

3.- ¿Qué días de la semana asisle el Menor a la (s) sesión (es) del Programa? 

4.- ¿conoce Ud . el !.ralamicn lo que se es !.ñ apl icando a su hi jo (a)? 

5.- ¿se ha informado Ud. de la problemálica que afecla a su hijo (a)? 

6.- ¿Le guslaría a Ud. o a algü n olro miembro de su familia par licipar en la formación e 
integración de un gru po de apoyo para los Niños con Sí ndrome de Down? 

7. - Si Ud. desea parlicipar. ¿qué día de la semana dispone para lal efeclo? 



--

8N'I'HI~VJ S'I'A FOCALIL.ADA 

¿cómo reaccionó al saber que su hijo lc1üa Síndrome de Down? 

¿quién lo enfrenló mejor (padre o madre)? 

¿cuál es su mayor inqu ie tud con respeclo a su hijo? 

¿cómo han reaccionado frenle al problema. familiares y amigos? 

¿se sienl.e apoyado realmente por personas cercanas. 11 ol.ras instancias fuera de su 
familia?. 



"-

CUES'l'IONAHIO 

Lea alenlamen l.e las siguientes pregunlas y escriba lralando de seguir sus conlenidos. 
Recuerde que es sólo una paula; si usled desea conleslarlo a su manera. lo puede _hacer. pero 
no olvide que la idea es que lo responda en forma complela. 

1. - ¿Quién les informó que su hijo Lenía Sí ndrom e de Down . y en qué forma lo hizo? 

2.- ¿Qué sinlieron en ese momenlo. cómo reaccionaron? 

3.- ¿Qué acli ludes posilivas y negalivas reconocen usledes en esa primera eLapa? 

4.- Quién lo enfrentó mejor? (padre o madre) 

Pasado el primer Li empo: 

5.- ¿cuáles fueron las mayores inquicl.udcs respeclo a su hijo? 

6.- ¿Y a su pareja y famili a? 

7.- ¿ven diferencias enlre lo que les preocupaba an Les y ahora? 

8.- ¿con quién hablan de éslo? 

9.- ¿Qué sienlen usledes que necesitan salisfacer respeclo a su hijo? 

10.- ¿cómo ha afeclado y/o influido en su familia? 

ll. - ¿Y a sus familiares y aniislacles cercanas? 

12.- ¿cómo se relacionan usledes con sus olros hijos. si los hay? 

13.- ¿se sienlen apoyados por su familia?. ¿Por quiénes y cómo? 

14.- ¿f'uera de casa alguien más les apoya? 

15.- ¿Qué ayuda creen ustedes que necesitan los padres que líen en un hijo con Síndrome ele 
Down?. 



HISTOHJA DE VIDA 

En días pasados. usled conlesló una encuesla simple. cuyo objelivo era conocer un poco ele su 

familia y de su hijo (a). para así poder elaborar parle ele la Tesis de Grado que como Asislenles 

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

Como parle de nuestro trabajo de inves tigación recurrimos nuevamente a usled. para pedirle 

que conlesle lo más delallada y complelamenle posible un documento que lendró carácter 

confidencial para nosolras; el objelo de ésle es conocer más a fondo sus senlimienlos. 

pensamientos y acciones. respecto a ser padre de un niño con Síndrome de Down. es decir. 

queremos saber qué ocurrió cuando su hijo nació. lo que sucede aclualmcnle y qué piensa en 

relación al fuluro de su hijo. 

El objetivo nueslro es conocer su realidad como padre de un hijo con Síndrome de Dow n, con 

la intención de poder contribuir mediante nueslro trabajo al Programa de Estirnulación 

Temprana. al que su hijo asiste. funuamenlalmente en el área social. 

Le solicitamos. por Lanto. escriba su historia de Vida y nos la haga llegar a la brevedad. De 

antemano gracias. y esperamos seguir con tando con su apoyo para el trabajo gru pal en un 

fuluro cercano. 

Alenlamenle. Alumnas Seminarista::; Servicio Social Uni vcr::;idad de Valparaíso. 



PAUTA DE OBSEIWACION 

SEMANAS 

SI/ NO 

1.-- ASISTE 

2.- ES PUNTUAL 

3.- PAitTICIPA ESPONTANEAMENTE 

4.- RESP~TA SU TURNO 

5.- SE DISTRAE Ji'ACILMENTE 

6.- PRESENTA DINAMISMO 

?.- CONSULTA AL PROrESJONAL 
EN Ji'OHMA PRIVADA 

8.- ACEPTA OPINIONES 
CON'I'HARIAS 

9.- APORTA SUS EXPERIENCIAS 

NO M BitE: 

2 3 4 

OBSERVACION: .................................. .......... .................................. ........................ ....................................... .. . . 



PAUTA D~ 013SEf<VACION 

1.- ASISTE 

2.- ES PUNTUAL 

SEMANAS 

SI/ NO 

3.- PARTICIPA E:SPONTANEAMENTE 

4.- !~ESPETA SU TUHNO 

5.- SE DIS'mAE FACILMENTE 

6.- PRI~SENTA DINAMISMO 

7. - ACEPTA OPINIONES CONTI~ARIAS 

B.- APOf<TA SUS EXPERIENCIAS 

9.- TIENDE A AYUDAR 

1 O.- ES GREGARIO 

11. - PHESENTA RASGOS DE TIMIDEZ 

12. - ES RESPONSABLE 

"PROYI~C'I'O Nº 1" 

NOMI3HE: 

2 3 4 

OBSEHVACION: .................................................. .............................................................................................. . 



--

9.- ¿cree Ud. que el SlNDROME DE DOWN Liene solución? 
SI ................ .. 
NO ................ .. 

¿porqué? .............................................. ............. ............................. .. .................... . 

JO.- Cuando Lrajo a su hijo al Programa. ¿para qué y por qué lo hizo? 

11 .- ¿Sabe Ud. cuales son los límiles y clifi cullades de su hijo (a) con 
SINDROME DE DOWN para comunicarse e inleracluar con los demás? 
SI ................. . 
NO .. ............... . 

¿cuales son? ...................................................... ................. .. .............................. . 

12.- ¿cree Ud. que su hijo (a} con SJNDROME DE DOWN Liene lími les para 
aprender y rendir inl.eleclualmenle? 
SI ................. . 
NO ............... .. . 

¿porqué? ........ .... ........................................ ..... .... ...... ... .. .. .......... .. ............ ......... ... . 



.-

PAUTA 08 013S8ftVACION 

l .- ASISTE 

2.- ES PUNTUAL 

SEMANAS 

SI/NO 

3. - PARTICIPA I~SPONTANEAMENTE 

4.- !~ESPETA SU TUHNO 

5.- SE D I S'IT~AE F'ACILMENTE 

6.- P lt i~SENTA DINAMISMO 

7. - ACEPTA OPINIONES CONTI~AR IAS 

8. - APOH'I'A SUS EXPERIENCIAS 

9. - TIENDE A AYUDAR 

JO.- ES GREGARIO 

11.- PRESENTA RASGOS DE TIMIDEZ 

12.- ES RESPONSABLE 

"PROYECTO Nº l " 

NO M 131m: 

2 3 4 

OBSERVACION: ........ ..... ......... .. ........ ... ... .............. .......... ......................... .. ............ ......................... .. ..... .. ... ...... . 



HISTOHJA DE VIDA 

En días pasados, usled conlesló una encuesla simple, cuyo objelivo era conocer un poco de su 

familia y de su hijo (a). para así poder elaborar parle de la Tesis de Grado que como Asislenles 

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

Como parle de nuestro trabajo de investigación recurrimos nuevamente a usled. para pedirle 

que conteste lo más detallada y completamente posible un documen to que lendrii carácter 

confid encial para nosotras; el objeto de éste es conocer más a fondo sus sentimientos. 

pensam ien tos y acciones, respecto a ser padre de un niño con Sí ndrome de Down. es decir. 

queremos saber qué ocurrió cuando su hijo nació. lo que sucede actualmente y qué piensa en 

relación al futuro de su hijo. 

El objelivo nuestro es conocer su realidad como padre de un hijo con Síndrome de Down. con 

la intención de poder conlribuir mediante nuestro trabajo al Programa de Eslimulación 

Temprana. al que su hijo asiste. funuamentalrnente en el úrea social. 

Le solicitamos. por tanto. escriba su hisloria ele Vicia y nos la haga llegar a la brevedad. De 

antemano gracias. y esperamos seguir con tando con su apoyo para el trabajo grupal en un 

futuro cercano. 

Alen lamenle. Alumnas Seminaristas Servicio Social Universidad de Va lparaíso. 



PAUTA OE: OBS!mVACION 

SEMANAS 

SI/NO 

1.- ASISTE 

2.- ES PUNTUAL 

3.- PAI~TI CIPA ESPONTANEAMENTE 

4.- RESP~TA SU TURNO 

5.- SE DISTRAE fACILMENTE 

6.- PRESENTA DINAMISMO 

7.- CONSULTA AL PROfESIONAL 
EN F'OHMA PRIVADA 

8.- ACEPTA OPINIONES 
CON'I'RARIAS 

9.- APORTA SUS EXPEHIENCIAS 

NOMBI~E: 

2 3 4 

OBSERYACION: ............................................................................................... ................................................. . 
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