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RESUMEN

A partir del estudio se propone como objetivo, analizar los factores asociados a
la resiliencia en los padres de nifios con sindrome de Down, desde una
perspectiva ecoldgica-sistémica, tanto a nivel familiar como a nivel escolar del
nifo. La investigacion tiene un enfoque cualitativo centrado en entender el
fenomeno psiquico de los factores asociados a la resiliencia con alcance
descriptivo y disefio narrativo. Para esto, se busca entender la influencia que
tiene el factor de riesgo, el cual se define como aquel que aumenta la
probabilidad de un fin negativo y el factor de proteccion, definido como aquel
que reduce el efecto de un factor de riesgo o de algo negativo, desde el seno
familiar y escolar, mediante la aplicacion de una entrevista semi-estructurada
de siete preguntas, con duracion aproximada de 60 minutos. Las entrevistas
estan dirigidas a los padres de familia de nifios con sindrome de Down que
forman parte de la institucién, que no tienen otro hijo con alguna discapacidad y
que no tengan a un miembro de la familia cercana con enfermedades
catastroficas. Las entrevistas se llevaran a cabo dentro del centro educativo y
finalizara con la entrega del informe final a la institucion de la interpretacion de

los resultados.

Palabras clave: Resiliencia, factores de proteccion, factores de riesgo,

sindrome de Down, padres, familia, escuela.



ABSTRACT

The objective of the study is to analyze the factors associated with resilience on
the parents of children with Down syndrome, from an ecological-systemic
perspective, at a family and school level of a child. The research has a
qualitative approach focused on understanding the psychic phenomenon of the
factors associated with resilience, with a descriptive scope and a narrative
design. Therefore, the purpose is to understand the influence of the risk factor
that is defined as that which increases the probability of a negative outcome
and the protective factor, defined as that which reduces the effect of a risk
factor, both from a familiar and educational context through the application of a
semi-structured interview of seven questions with an approximate duration of 60
minutes. The interviews are aimed for the parents of children with Down
syndrome, who are part of the institution, who do not have another child with a
disability and who do not have a close family member with any catastrophic
illness. The interviews will be carried out within the educational center and will
end with the delivery of the final report to the institution with the interpretation of

the results.

Keywords: Resilience, protective factors, risk factors, Down syndrome,
parents, family, school.
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1. INTRODUCCION

Durante los ultimos afios, ha incrementado el interés por estudiar y entender el
fendmeno psiquico de la resiliencia en las ciencias sociales. Este desarrollo ha
sido cada vez mas centrado en familias, que han tenido que sobrellevar
grandes dificultades, por lo que los estudios de la resiliencia en las
discapacidades han tenido mayor importancia (Romero y Perlata, 2012). Sin
embargo, los estudios centrados particularmente en el sindrome de Down no
han sido muy amplios desde esta perspectiva, por lo que la falta de estudios y
el impacto que genera a nivel personal y a nivel familiar este diagndstico

inesperado sugiere la importancia del estudio (Romero y Perlata, 2012).

El sindrome de Down, es un trastorno del desarrollo, generado por una
alteracién genética que se produce durante la concepcién, por la presencia de
un cromosoma extra en el par 21, generalmente por la no separacion de los
cromosomas de este par, en la divisién celular inicial. EI sindrome de Down
tiene como caracteristica principal la discapacidad intelectual, rasgos fisicos
dismoérficos y otras complicaciones de salud, cuyos rangos pueden variar en

cada persona (Chamizo y Rivera, 2012).

De hecho, es comun que, ante este diagndéstico, los padres se llenen de
sentimientos de confusion, negacion, tristeza, ira, culpa, entre otros, al tratarse
de una etapa de cambios y de una reestructuracion en la dinamica familiar que
no habian esperado. Entre estos cambios, la familia debe reorganizar sus
funciones que generalmente son impuestas por el contexto para cumplir tanto
una funcién nutricia como normativa donde se genere el afecto, el cuidado y la
crianza adaptada a la nueva realidad. De la misma forma, es importante
establecer nuevos habitos en la rutina familiar con limites en la dinamica que
permitan su desarrollo. Finalmente, es necesario que la familia reformule sus
expectativas del futuro, de forma realista dejando atras lo que inicialmente se

habian idealizado de su hijo antes del diagndstico.



Por lo tanto, la familia, al ser el primer contexto socializador y de desarrollo de
un nifio, los cuidadores primarios deben afrontar las tensiones y los factores de
estrés con el fin de que se logre un desarrollo adecuado para la persona con

sindrome de Down (Romero y Perlata, 2012).

A nivel social, a pesar de que las creencias que se sostenian acerca de las
personas con sindrome de Down han cambiado connotandolas en el pasado
como, incapaces 0 personas con retraso mental, en la actualidad se sigue
desconociendo acerca del tema y contrariamente a los intentos por alcanzar
una completa inclusion a la sociedad, existen aun muchos prejuicios que no lo
permiten (Molina, Nunes y Vallejo, 2012). En el Ecuador, estos temas aln
deben trabajarse ya que, existen grandes deficiencias en la inclusion social,
laboral, educativa, deportiva, cultural, turistica, etc. de personas que por
diversas causas, tienen o manifiestan algin tipo de discapacidad. De tal
manera, que la familia con un miembro con sindrome de Down se puede ver
afectada por las pocas esperanzas que se generan en torno al futuro de su
hijo/a y por los prejuicios e inaceptacion, en general, de la sociedad (Consejo
Nacional para Igualdad de Discapacidades y Plan Nacional de Discapacidades,
2017-2021).

A partir de esta investigacion, se pretende entender los factores de riesgo y los
factores de proteccién que influyen en el desarrollo de la resiliencia en los
padres de nifios con sindrome de Down, desde una perspectiva ecoldgica-
sistémica, que permita analizar estos factores desde el nivel familiar y desde el

nivel escolar del contexto.

El factor de riesgo, se entiende como, aquel factor o factores que disminuyen el
desarrollo positivo de una consecuencia o que predicen un fin negativo al
presentarse una situacién adversa (Kotliarenco, Caceres y Fontecilla, 1997).
Por ejemplo, el divorcio puede ser un factor de riesgo en la crianza de un hijo
con sindrome de Down. En cambio, al factor de proteccion, se lo define como

aquel o aquellos que promuevan el desarrollo positivo ante una adversidad. Por



ejemplo, en este caso puede ser el apoyo familiar y social ante la llegada de un
hijo con sindrome de Down. Los factores de riesgo y los factores de proteccion,
son los principales factores asociados a la resiliencia definida como, la
capacidad del ser humano para sobrellevar de forma positiva una o varias
situaciones adversas que se presenten a lo largo de la vida (Kotliarenco,
Céceres y Fontecilla, 1997 y Rutter, 1985).

En cuanto a la metodologia de la investigacion se plantea, una investigacion
cualitativa, con alcance descriptivo y disefio narrativo que permita elaborar
interpretaciones de las experiencias relatadas por los padres de nifios con
sindrome de Down, de un centro educativo especializado en Quito, Ecuador.
Como herramienta, se ha elegido la entrevista semi-estructurada que permite
flexibilidad para explorar diferentes temas en relacion a los factores de riesgo y
factores de proteccion desde la perspectiva familiar y escolar, con la finalidad
de analizar aquellos factores que permiten un desarrollo positivo y aquellos que
perjudican el desarrollo de los padres, para finalmente entender y determinar el
nivel de resiliencia que se genera por estos factores asociados (Hernandez,
Fernandez y Baptista, 2014).

2. FORMULACION DEL PROBLEMA Y JUSTIFICACION

La llegada de un bebé deseado a la familia, representa una etapa de alegria y
reestructuracion, en la que los padres se preparan con ansias y expectativas en
torno al futuro del nuevo integrante. De cierta forma idealizan a su hijo en torno
al futuro y ante su llegada, se fortalece el amor y el vinculo afectivo de padres-
hijo (Flores, Gardufio y Garza, 2004).

Sin embargo, cuando los padres reciben un diagndstico inesperado, como el de
sindrome de Down, una alteracibn genética que provoca malformaciones
fisicas, discapacidad intelectual y otros problemas de salud importantes, esto
puede generar gran impacto y estrés, poniendo en juego tanto la resiliencia, o

la capacidad de afrontamiento de una adversidad, como de los factores de



proteccion y de vulnerabilidad que influyen en el proceso (Flores, Gardufio y
Garza, 2004 y Rutter, 1993).

Dicho esto, las primeras reacciones ante el diagnéstico del sindrome de Down,
suelen ser de gran impacto y de incredulidad (Flores et al., 2004). Al principio,
los padres no logran asimilar las noticias y les cuesta entender la informacién
proporcionada por el personal médico. De cierta forma, lo niegan como
mecanismo de defensa y con el paso del tiempo, la negacion se convierte en
preocupaciones, frustraciones y sentimientos de culpa entre los padres.
Incluso, en algunos casos, pueden llegar a sentir que hicieron algo mal o que el
diagnoéstico, es de cierto modo, un castigo (Huiracocha, et al., 2013).
Posteriormente, se va desarrollando el duelo del hijo que han idealizado, hasta
que los padres y la familia puedan aceptar y adaptarse poco a poco a la
situacion (Flores et al., 2004).

Rossel (2004) en cambio, analiza el impacto que tiene el diagndstico del
sindrome de Down ante el proceso natural del apego entre los cuidadores
primarios y el nifo. Por ejemplo, establece que los sentimientos asociados a las
etapas ya mencionadas, pueden dificultar el proceso de apego de padres-hijo.
Por ello, conforme va pasando el tiempo, es necesario que se implemente una
mejor relacién a través de la aceptacién y reorganizacion de la familia que

permita un desarrollo éptimo del nifio tanto a nivel psicolégico como fisico.

En relacién a las tasas de divorcio, en una investigacion metanalitica, de 13
estudios de familias realizado por Risdal y Singer (2004), se encontré que la
discapacidad en un miembro de la familia aumentaba la tension en el
matrimonio, hasta el punto de divorcio, en tan solo el 5,97% de los casos, en
comparacion a las familias sin un miembro con discapacidad. Urbano y Hodapp
(2007), igualmente, encontraron que la cifra de divorcios ante el sindrome de
Down era menor en comparacion a otras condiciones médicas y que el divorcio

era mas comun en las fases iniciales, generalmente antes de que el nifio



cumpliera dos afos. Hallaron también, que el riesgo de divorcio aumentaba en

los padres mas jovenes y en las parejas con menor nivel educativo.

Por otro lado, en la actualidad, se ha encontrado que las perspectivas del
sindrome de Down han cambiado a través de la historia. Huiracocha et al.
(2013) y Gardner y Harmon (2002), mencionan que las familias de hijos con
sindrome de Down eran vistas con lastima por la sociedad, sin embargo, en
tiempos actuales, muchos padres de nifios con sindrome de Down han logrado
resignificar la condicién de sus hijos para salir adelante, con una visibn mas
positiva. Esta nueva perspectiva, ha generado mayor interés por el tema ya
que, se busca entender que factores se encuentran involucrados en el
desarrollo positivo de algunas familias y entender cuéles son los que dificultan

este proceso a otras.

Siguiendo esta logica, se ha encontrado que la resiliencia familiar es mayor en
familias de nifios con sindrome de Down, en comparacion a otras condiciones,
como el autismo. Hodapp (2007), describe que esto puede deberse a las
caracteristicas del sindrome de Down, ya que se describe a los nifilos como
carifiosos y faciles de tratar. Ademas, al ser una condiciéon conocida a nivel
mundial, por un lado, existe mayor informacién y centros que proveen atencion
y apoyo a familias que pasan por la misma situacion y por el otro, existen
mayores programas de inclusion educativa, laboral y social. Igualmente, los
avances médicos han permitido generar mayor expectativa de vida en las
personas con este sindrome, por lo que, al mismo tiempo, existe mayor

ansiedad en torno al futuro de las familias.

Sin embargo, a pesar de los avances en estudios y el creciente interés por el
sindrome de Down en muchos paises, la realidad del Ecuador es muy distinta.
Para empezar, no existen estudios contundentes del tema, ni hay informacion
estadistica concreta actualizada del sindrome de Down en si. En el 2011, la
Mision Manuela Espejo, realizé un estudio, en el que se encontré que existen

alrededor de 8,000 personas en el pais con sindrome de Down y que incide en



0.5 por cada 1,000 bebés nacidos vivos, no obstante, no se han realizado
nuevas investigaciones para determinar los cambios exactos desde el 2011
(Paz y Lopez, 2015). Otras entidades como el CONADIS (2018) reporta que el
22,54% (97,634 casos) de las discapacidades del pais son intelectuales, sin

proveer una cifra especifica del sindrome de Down.

En el 2014, el Comité de la Organizacion de las Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (citado en Plan V, 2016) encontrd
deficiencias en el manejo de discapacidad en el Ecuador. Se establecio, la
necesidad de ampliar la definicién de discapacidad y se encontré una deficiente
vision integral de acceso y participacion e inclusién en temas educativos,
sociales, laborales, deportivos, de transporte, de derechos y de salud publica
que amparen a estas personas. Hace también énfasis, en la falta de datos
estadisticos y de investigaciones que permitan realizar un seguimiento y
trabajar programas de intervencién, con la finalidad de mejorar la calidad de
vida de estas personas. Cabe aclarar que, a pesar de que el sindrome de
Down no se califigue como una discapacidad como tal, tiene como principal
caracteristica la discapacidad intelectual.

Entre los primeros estudios de la resiliencia realizado por Werner y Smith
(citados en Becofia, 2005), se encontr6 que de un grupo de nifios viviendo
situaciones adversas, como la pobreza y la violencia, solo aquellos que
tuvieron apoyo y estructuracion por parte de sus familiares o amigos, fueron
capaces de desarrollarse de forma positiva a diferencia de quienes no tuvieron
apoyo alguno (Becofia, 2005 y Ungar 2015). Por lo tanto, se encontrd que, ante
mayores situaciones de estrés, se requiere de mayor apoyo externo,
principalmente de la familia. Por lo cual, estudios centrados en entender estos
procesos pueden mejorar la calidad de vida de nifios y familias que estan
pasando por situaciones adversas. Por ejemplo, padres que reciben el
diagnéstico de sindrome de Down, requieren de mucho apoyo por parte de su

familia para poder asimilar y facilitar su proceso de aceptacion.



Es por esto que, ante el creciente interés por entender los procesos familiares
en la discapacidad, se pueden implementar mayores investigaciones que
generen programas y campafas educativas que también puedan sensibilizar a
la poblacion acerca del sindrome de Down, dejando los prejuicios a un lado

para promover una mayor aceptacion e inclusién (Hodapp, 2007).

3. PREGUNTA DE INVESTIGACION.

¢, Cudles son los factores asociados a la resiliencia en padres de nifios con
sindrome de Down, desde una perspectiva ecoldgica-sistémica en relacion a la

familia y a la escuela?

4. OBJETIVOS.

4.1. Objetivo general.

e Analizar los factores asociados a la resiliencia en padres de nifios con

sindrome de Down desde una perspectiva ecolbgica-sistémica.

4.2. Objetivos especificos

1. Identificar los factores asociados a la resiliencia a nivel familiar en los
padres de nifios con sindrome de Down.

2. ldentificar los factores asociados a la resiliencia a nivel escolar en los
padres de nifilos con sindrome de Down.

3. Describir los niveles de resiliencia percibidos por los padres de nifios con
sindrome de Down, en relacién a los factores asociados en la familia y

en la escuela.



5. MARCO TEORICO

5.1. Capitulo I: Sindrome de Down

El sindrome de Down, también conocido como trisomia 21, es la alteracion
genética mas comun a nivel mundial, la World Health Organization (WHO)
(2018), sefiala que incide en 1 por cada 1000 o 1100 bebes nacidos vivos. Esta
alteracion clasificada como trastorno del desarrollo, es provocada por la
aparicion de un cromosoma extra del par 21, que genera un desequilibrio por la
sobrecarga genética del aparecimiento de 47 cromosomas, en lugar de 46
(Pérez, 2014). Este trastorno se puede dar de las siguientes formas
(Weremowicz, 2018):

*Trisomia simple: Producida por la no-disyuncién del par 21 en la division
celular. Presente en el 95% de los casos.

*Translocacion: Producida por la aparicion de un fragmento extra de un
cromosoma 21, que se adhiere o se transloca a otro par, generalmente
al par 14. Presente en el 3-4% de los casos.

*Mosaicismo: Producida por la no disyuncién solamente en ciertas
células, lo que provoca que algunas tengan 46 y otras tengan 47

cromosomas. Presente en 1-2% de los casos.

A pesar de no conocer la causa exacta de la alteracion a nivel cromosomico, se
considera como factor de riesgo la edad materna, a partir de los 35 afios
(Chamizo y Rivero, 2013). Por otro lado, el diagnéstico del sindrome de Down,
se puede realizar de forma prenatal mediante pruebas no invasivas de
deteccion, que determinan la probabilidad de la alteracion o mediante pruebas
de diagnéstico con resultados certeros que implican riesgos para el feto. En
otros casos, el diagnéstico puede ser realizado de forma posnatal con
examenes de sangre del neonato que confirme la sospecha médica de la

alteracion (National Institute of Child Health and Human Development, 2017).



5.1.1. Caracteristicas del sindrome de Down

El sindrome de Down, es considerado un trastorno del desarrollo por causas
genéticas, sus principales caracteristicas son rasgos fisicos dismorficos
comunes del fenotipo (caracteristicas visibles del conjunto de genes y el
medio), como la braquicefalia, donde la cabeza del nifio es mas ancha a los
lados y plana en la nuca y en la region frontal; ojos almendrados, los cuales se
encuentran inclinados hacia arriba con un pliegue redondeado de piel en la
esquina interna del ojo, conocido como pliegue epicantico; el aplanamiento
facial, el cuello corto y manos pequefias y anchas, entre otros que afectan
principalmente la cabeza, la cara, el cuello y las extremidades del individuo
(Pérez, 2014).

Ademas, el sindrome de Down, provoca uno de los tipos de discapacidad
intelectual mas comun conocido a nivel mundial. La American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) (2010), define a la
discapacidad intelectual como la limitacion, desarrollada antes de los 18 afios,
del funcionamiento intelectual y del comportamiento adaptativo, de tanto
habilidades sociales como de habilidades practicas. Los rangos de
discapacidad en el sindrome de Down, pueden variar desde leve a moderado,

dependiendo de cada caso.

Por otro lado, entre otras complicaciones médicas, es comudn encontrar,
cardiopatias congénitas; anomalias gastrointestinales y anomalias endocrinas;
problemas sensoriales de vision y audicion y otros riesgos de salud, como la
predisposicion a desarrollar leucemia, diabetes, obesidad y la tendencia a ser
inmunodeficientes (Ostermaier, 2018).

A nivel psicoldgico, se pueden encontrar algunos casos, de comorbilidad con
trastornos de conducta, con el trastorno de déficit de atencion e hiperactividad,
con trastornos de depresion y con el trastorno del espectro autista. Igualmente,

se encontré una predisponibildiad en el sindrome de Down para desarrollar la
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enfermedad de Alzheimer, desde la temprana edad de los 35 afios (Ostermaier,
2018).

A nivel psicosocial, los nifios con sindrome de Down, suelen ser descritos como
nifios alegres, afectuosos y faciles de tratar. Sin embargo, tienden a tener poca
iniciativa y poca tendencia a explorar, por lo que a ratos pueden parecer
retraidos. También, tienen poca capacidad de inhibicidn, autocontrol y son
resistentes al cambio, por lo que pueden parecer tercos al iniciar nuevas
actividades. Esto puede deberse a las alteraciones cerebrales caracteristicas
del sindrome de Down (Flérez y Ruiz, 2004; Fundacion Iberoamericana
Down21, 2018a). Por ejemplo, existen alteraciones volumétricas (tamafio) y
neuronales (cantidades) en areas de la corteza prefrontal, encargadas de
funciones ejecutivas de planificacion y/o control conductual. Igualmente, existen
alteraciones del hipocampo que afectan la memoria explicita; En los |6bulos
frontales y temporales que afectan el aprendizaje, la memoria y el lenguaje;
Finalmente, en los ganglios basales y el cerebelo que afectan las destrezas
motrices como la coordinaciéon. Cabe mencionar que, las caracteristicas
mencionadas son algunos de los rasgos mas comunes de la trisomia 21, por lo
que su presencia o gravedad pueden variar en cada caso (Chamizo y Rivero,

2013 y Fundacién Iberoamericana Down21, 2018b).

5.2. Capitulo Il: Resiliencia

5.2.1.Conceptualizacion de la resiliencia

El término resiliencia proviene del latin resilio, el cual expresa volver, o rebotar
de una situacion (Kotliarenco et al., 1997). En la actualidad, este término ha
sido adaptado a las ciencias sociales para estudiar la capacidad del ser
humano para sobrellevar, superarse y desarrollarse positivamente a pesar de
las adversidades, riesgos o dificultades que se vayan presentando a lo largo de

la vida (Fergus y Zimmerman, 2005; Riley y Masten, 2005 y Rutter, 1993).
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Cyrulnik (2001), describe a la resiliencia como la superacion de una situacion
advers, mediante la adquisicion de recursos internos y externos que permiten al
individuo resignificar una experiencia dolorosa y sobrellevar la situacion de
forma distinta a la que lo hacia. Garmezy (1991) en cambio, lo define como la
conciencia evaluativa de una dificultad a la cual el individuo se compromete

superar y adecuarse funcionalmente.

La resiliencia puede ser un factor individual, pero también puede desarrollarse
en grupos, como en la familia. La resiliencia familiar, por ende, se define como
la forma en la que la familia hace frente una adversidad de modo que
reorganiza sus recursos y amortigua el estrés del acontecimiento protegiendo a
los integrantes y el bienestar familiar (Ramirez-Osorio y Hernandez- Mendoza,
2012).

Rutter (1985, 1987 y 1993), analiza a la resiliencia como un proceso cambiante
gue depende de circunstancias y de personas especificas para su desarrollo,
planteandolo como algo que puede ser aprendido e incluso transmitido entre
las personas, por ejemplo, entre miembros de una familia. Igualmente, se
establece que la resiliencia solo puede ser estudiada ante la presencia de un
riesgo que amenaza la capacidad del individuo o de la familia de superarla y
gue se debe analizarla desde los aspectos personales, familiares y del entorno
o cultura, dado que el individuo o la familia tiene constante interaccién con el
medio donde se desarrolla (Cyrulnik, 2001; Fergus y Zimmerman, 2005;
Kotliarenco et al., 1997 y Rutter, 1993, 1985).

5.2.2.Factores asociados con la resiliencia: Factores de riesgo

En relacién a la resiliencia, los factores de riesgo son aquellas variables o
situaciones que se consideran adversas al tener la posibilidad de generar un
impacto negativo en la vida de una persona (Kotliarenco, 1997 Masten y Riley,
2005 y Rutter, 1993). Acle (2012) y Kotliarenco et al. (1997), plantean que
ademéas de ser un factor medible que predice un fin negativo, se pueden
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distinguir dos tipos de riesgos. El primero, es el riesgo proximal, el cual
interactia directamente con el sujeto, por ejemplo, la sobre irritacion de un
esposo con su coényuge que genera constantes conflictos relacionales. El
segundo, lo denominan riesgo distal (viene del contexto ecoldgico), que no es
directo, sino que interactla a traves del factor proximal. Por ejemplo, desde el
ejemplo anterior, la violencia proveniente del barrio donde vive la pareja puede

influir en la violencia del hogar.

Acle (2012), define también que el riesgo acumulado puede ser el mismo
riesgo, varias veces o la acumulacién de varios riesgos que suelen empeorar la
situacion del individuo. Entre los factores de riesgo mas estudiados se
encuentran, la pobreza, la violencia, la enfermedad mental y discapacidades, el
divorcio, entre otras (Fergus y Zimmerman, 2005; Kotliarenco, 1997 y Rutter,
1987).

5.2.3. Factores asociados con la resiliencia: Factores de

proteccién

En relacion a la resiliencia, los factores de proteccién, son aquellos que
modifican la capacidad de la persona de forma positiva a los factores de riesgo.
Es decir, reducen el efecto del factor de riesgo (Rutter, 1985). Cabe mencionar
que, el factor de proteccion no tiene que ser necesariamente algo positivo en
ese momento, sino que puede conllevar al mejor desarrollo del individuo a
futuro, por ende, es necesario analizar el efecto que tiene ante la presencia de
un factor de riesgo. Sin el factor de riesgo, tampoco es posible definir un factor
de proteccion. Por ejemplo, madres de nifios con sindrome de Down que han
generado grupos de apoyo donde pueden conversar los aspectos que les
preocupa, logran fortalecerse mediante el apoyo mutuo, a pesar de la situacion
gue deben vivir. Asi, Kotliarenco et al. (1997), establece que algunos eventos
displacenteros, como la condicion de un hijo, pueden fortalecerle al individuo

ante otras dificultades a futuro.
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Por otro lado, Fergus y Zimmerman (2005) mencionan que los factores de
proteccion se pueden dividir en los que provienen de las cualidades de las
personas y en los que provienen de recursos externos al individuo. Por
ejemplo, mencionan cualidades como la competencia, las habilidades de
afrontamiento y la autoeficacia como factores internos y el apoyo social, ya sea

familiar o de amistades como factores o recursos externos.

Rutter (1993), por su parte establece que los factores de proteccion son
generalmente aquellos que reducen el impacto del riesgo, la probabilidad de
una reaccion negativa y promueven el autoconcepto, la autonomia y las
relaciones interpersonales sanas. Masten y Garmezy (1985), igual plantean
que algunos de los factores de proteccidon principales giran en torno a las
caracteristicas personales como la autonomia y el buen autoconcepto, también
en torno a la cohesion familiar que incluye el apoyo y carifio del apoyo social

externo.

Desde este punto de vista, se ha planteado la perspectiva ecoldgica-sistémica
para el analisis de la resiliencia, a partir del cual, se puedan determinar los
diferentes factores asociados a la resiliencia que existen en cada nivel de

interaccidn que tiene el individuo con el medio.

5.3. Capitulo lll: Resiliencia y el modelo ecolégico-sistémico

Bronfenbrenner (1987), establece que el ser humano se desarrolla mediante la
interaccion bidireccional con su ambiente, en la cual tanto el ambiente como el
sujeto, crece, se reestructura y se influye. Este ambiente llamado ecolégico, se
encuentra dividido por sistemas contenidos unos dentro de otros, donde cada
uno depende de las interconexiones entre si, estos son: el microsistema, el

mesosistema, el exosistema y el macrosistema.

Sin embargo, el desarrollo de la resiliencia aumenta en aquellos contextos mas

proximos al sujeto, por lo que la presente investigacidon se centrara en el
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microsistema, cuyo entorno se da por las interacciones cara a cara y se
desarrollan roles, actividades o dinamicas, es decir, en la familia. Igualmente, el
estudio se centrard en el mesosistema donde el entorno se da por la
interaccion de dos o mas microsistemas; en este caso, de la interaccion que
tiene la familia en relacion a la escuela especializada. Cabe mencionar, que el
nucleo familiar, es el primer contexto socializador de un nifio y dentro del centro
educativo, se impulsan aquellas habilidades sociales ya adquiridas, a través del
desarrollo formativo, generando mayor apoyo y orientacion a los padres e hijos

que se encuentran en esta situacion (Down Espafia, 2012).

Como ya se ha mencionado, la resiliencia no se puede entender como un
proceso aislado, por ende, es necesario analizar los factores, desde los
diferentes niveles de interaccion que se generan (Bronfenbrenner, 1987).
Ademas, dado que la resiliencia es un factor que puede ser aprendido, es
importante que los padres puedan transmitir resiliencia a sus hijos, ya que esto
puede permitir que prosperen a pesar de la situacion que viven (Walsh, 2005).
Por ejemplo, estudios han mostrado que, ante menor estrés, sobretodo de la
madre, el nifio es capaz de adaptarse de mejor manera a pesar de su condicion
médica, generado mejores recursos que promueven la resiliencia en el nifio
(Teruel y Robles-Bellos, 2015).

5.4. Discusion temética

En un estudio realizado por Garner y Harmon (2002), se tomaron las
perspectivas mediante un estudio cualitativo de seis madres consideradas
resilientes de niflos con diferentes tipos de discapacidad intelectual en
Australia, independientemente de sus causas. Para el estudio se usaron
entrevistas semi-estructuradas, las cuales dieron como resultados un buen auto
concepto generalizado, donde mencionaron que ante el diagndéstico, muchas se
sintieron aliviadas y otras se apoyaron en buscar tratamientos para sus hijos.
De igual manera, buscaron y obtuvieron apoyo de sus redes sociales e incluso

encontraron que sus relaciones maritales mejoraron. Igualmente, mencionaron
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la importancia de mantener una perspectiva positiva hacia el mundo y hacia su
maternidad, lo que les permitié resignificar la experiencia por la que pasaban.
Finalmente, establecieron la importancia de satisfacer sus propias necesidades
y en ocasiones la necesidad de investigar por cuenta propia para aliviar la

tension ante lo desconocido.

En un estudio cuantitativo de Skotko, Levine y Goldstein (2011), realizado en
Estados Unidos, se analizaron los resultados de 1,989 escalas de Perception of
Impact of the Child"s Chronic lliness on the Parents Questionnaire, realizadas a
padres de hijos con sindrome de Down. Ante el estudio, se encontr6 un alto
porcentaje que reportd que sus relaciones maritales habian mejorado y que los
padres se sentian orgullosos de sus hijos. Contrario a esto, se encontré en
bajos porcentajes sentimientos de verglenza y arrepentimiento por haber
tenido a sus hijos (4%). El 95%, reporté que sus hijos con sindrome de Down
tenian buena relacibn con sus otros hijos y el 79%, establecié tener una
perspectiva mas positiva de la vida. El 55% reportd, que se beneficia de grupos
de apoyo y la mayor parte de la muestra admitié6 haber tenido un crecimiento

personal que les ensefid la aceptacion, la paciencia y el verdadero amor.

En un estudio de Huiracocha et al. (2013), se tomaron a 8 personas de hijos
con sindrome de Down en Cuenca, Ecuador y se realizaron entrevistas semi-
estructuradas y un grupo focal, a partir del cual los padres establecieron que se
han desarrollado mejor sus relaciones familiares y han desarrollado un enfoque
positivo de la vida. De igual manera, se encontré influencia de los estigmas del
medio y la falta de compasién por parte de personal médico en cuanto al trato
del diagnéstico. Finalmente, determinaron haber desarrollado paciencia,

compasion y han reforzado las creencias espirituales alrededor de su situacion.

Acle y Roque (citado en Acle, 2012), realizaron un estudio para identificar los
factores de riesgo y de proteccion de 15 madres de nifios con discapacidad
intelectual, problemas de lenguaje, problemas de conducta o aptitud

sobresaliente. El estudio fue descriptivo con entrevistas semiestructuradas que
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dieron como resultados los siguientes factores de riesgo; bajos ingresos,
inadecuada vivienda, problemas familiares y de pareja (ausencia del padre),
enfermedad de la madre, percepcion enfermiza de los hijos y poco acceso a
centros de salud. Como factores de proteccién se encontrg, la alimentacion
adecuada, la educacion de los padres y la atencion brindada de diferentes
centros. Las madres resilientes se identificaron como responsables del menor,
por su educacion y salud, tenian metas a futuro, contaban con apoyo social y
brindaban la atencion requerida por sus hijos. El estudio mostr6 que la
resiliencia reducia el riesgo y apoyaba el desarrollo de sus hijos tanto a nivel

educativo, como psicoldgico.

6. PREGUNTAS DIRECTRICES

e ¢Cuales son los factores de riesgo presentes a nivel familiar en los
padres de nifios con sindrome de Down?

e ¢ Cuales son los factores de proteccion presentes a nivel familiar en los
padres de nifios con sindrome de Down?

e Segun la perspectiva de los padres de nifios con sindrome de Down,
¢,Como influyen los factores de riesgo y de proteccién a nivel familiar en
la resiliencia?

e ¢Cudles son los factores de riesgo presentes a nivel escolar en los
padres de nifios con sindrome de Down?

e (Cuales son los factores de proteccion presentes a nivel escolar en los
padres de nifios con sindrome de Down?

e Segun la perspectiva de los padres de nifios con sindrome de Down,
¢,Como influyen los factores de riesgo y de proteccion a nivel escolar en
la resiliencia?

e ¢ Qué tan resilientes son los padres de nifios con sindrome de Down en
relacion a la familia y a la escuela?

e ¢Como han cambiado los niveles de resiliencia a lo largo del tiempo en
padres de nifios con sindrome de Down en relacion a la familia y a la

escuela?
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7. METODOLOGIA

7.1. Tipo de disefio y enfoque

Para el estudio, se ha elegido el enfoque cualitativo con alcance descriptivo,
centrado en la obtencion de visiones, conceptos y experiencias de un
fendmeno, sin basarse en datos cuantitativos, es decir, busca obtener datos
subjetivos que permiten la interpretacion y mejor comprension de un fenémeno
determinado (Hernandez et al., 2014). Este enfoque permite explorar y
entender el proceso de la resiliencia, como un fendmeno psiquico propio de la
experiencia y vivencia subjetiva de cada participante involucrado, dando una
riqueza interpretativa, que desde otro enfoque no seria posible analizar. Para
esto, se plantea el disefio narrativo, el cual se centra en la obtencién de datos
mediante la narracion del fendmeno psiquico (Hernandez et al., 2014), en torno

a la experiencia que han vivido los padres de nifios con sindrome de Down.

7.2. Muestreo/participantes

Para la investigacién, se plantea generar el muestreo a partir de participantes
voluntarios, que accedan a participar en el estudio a través de una invitacién
enviada a la totalidad de poblacién de padres de nifios con sindrome de Down,
que formen parte de un centro educativo especializado en Quito, Ecuador
(Anexo 2). Se ha elegido este muestreo, por la dificultad de conseguir padres
gue dispongan de tiempo, por lo que se facilitaria el proceso buscando aquellos
padres que deseen participar. A continuacion, se presentan los criterios de

inclusion y de exclusion planteados para el estudio:
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Tabla 1.
Criterios
Criterios de inclusién Criterios de exclusién

Ser padre/madre de un nifio/a con | Padres que tengan mas de un hijo
sindrome de Down que tenga un | con discapacidad.

informe médico con el diagndstico.

El nifio/a con sindrome de Down | Familias que tengan miembros con
debe ser escolarizado en una | enfermedades catastroficas.

escuela especializada.

7.3. Recoleccién de datos/Herramientas a utilizar

Para la recoleccion de datos, se realizara una entrevista semiestructurada,
basada en una guia de siete preguntas previamente establecidas, con una
duracion aproximada de 60 minutos (Anexo 5). La entrevista, estard centrada
en analizar los factores de riesgo y los factores de proteccion que influyen en el
proceso de la resiliencia, desde la perspectiva ecoldgica-sistémica de los
niveles familiares y escolares, en los padres de nifios con sindrome de Down.
Cabe recalcar, que la entrevista tiene una estructura flexible que permite afadir
o quitar algunas de las preguntas guias que han sido establecidas previamente,
para generar una mejor exploracion ante cuestiones inesperadas que salgan

durante la entrevista (Hernandez et al., 2014).

7.4. Pre-validacion del Instrumento

Se ha elegido la entrevista semi-estructurada como instrumento, ya que su
flexibilidad permite abordar diferentes temas de la guia y de los elementos
inesperados que puedan surgir. De igual manera, permite explorar los
diferentes momentos de la vida y a diferencia de otras, permite establecer un
clima de empatia y confianza con el participante, donde pueden hacerse
aclaraciones y expresar toda su experiencia como tal. Igualmente, por las
caracteristicas variadas de la muestra, como en el nivel educativo, la entrevista

permite una aplicacion de alcance para todos (Hernandez et al., 2014).
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El proceso de pre-validacion del instrumento, se realizé con la ayuda del
docente tutor, con quien se establecié como instrumento, la entrevista semi-
estructurada y se empez6 a formular una guia de preguntas. Se realizé el
primer borrador de la guia de preguntas y se envio a los docentes correctores
asignados. Los correctores revisaron el material y en la reuniébn con la

estudiante, se realizaron algunos cambios pertinentes (Anexo 6y 7).

7.5. Procedimiento

Para iniciar la investigacion serd necesario contactar a una instituciéon educativa
especializada en la formacion académica de nifios con sindrome de Down,
interesada en incursionar en el estudio. Es necesario presentar la planificacion
y el consentimiento informado con los detalles de la investigacion (Anexo 1).
Tras la obtencion de la aprobacién por parte de la institucion, se procedera a
enviar con todos los estudiantes una carta informativa, invitando a los padres a
participar en la investigacién (Anexo 2) con el consentimiento informado (Anexo
3) y una hoja de datos personales (Anexo 4), que deberan ser llenadas
respectivamente. Al recibir las cartas de aceptacion se procedera a revisar los
consentimientos informados y los criterios de inclusiébn y exclusién para
delimitar la muestra. Posteriormente, se estableceran, segun la disponibilidad
de la institucion, las fechas y las horas de cada entrevista que se llevaran a
cabo, preferiblemente los fines de semana. Antes de iniciar cada entrevista, se
deberan aclarar las dudas de los participantes y se recordaran los aspectos
éticos y el uso de la grabadora de voz durante la entrevista. Dentro de la carta
de invitacibn se hara énfasis en la importancia de realizar estudios de la
resiliencia y el beneficio que el mismo genera en el desarrollo familiar, con el fin
de motivar a los padres a participar. Después de realizar las entrevistas, se
procedera a organizar la informacién, transcribir las entrevistas y realizar el
proceso de codificacion, en la que se organizara la informacion en categorias
para poder interpretar los resultados. Finalmente, se enviara un informe final de

los resultados obtenidos de la investigacion a la institucion.
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7.6. Tipo de analisis

Para realizar el analisis de los datos recogidos, serd necesario primero
organizar la informacion. Es decir, se revisaran las grabaciones y se procedera
a la transcripcién de las mismas. Finalizada la transcripcion, se procedera a
estructurar los datos segun las experiencias de los participantes. En esta parte,
es necesario iniciar la codificacion cualitativa, definida como la categorizacion
de datos surgidos en las entrevistas a partir de codigos (Hernandez et al.,
2014). Los codigos son las etiquetas a través de las cuales se asignan
unidades de significado a la informacién obtenida. Es decir, marcan los temas
especificos en frases o palabras que se repiten para organizar el texto

(Fernandez, 2006 y Rodriguez, Flores y Jiménez, 1996).

El proceso de codificacion tendr4 dos niveles; en el primero, se realizaré la
codificacion abierta donde a las unidades brutas se organizaran en categorias
segun las tematicas que tengan en comun y en el segundo proceso de
codificacion cerrado, se compraran las categorias y se les vinculardn para
poder revisar los significados e interpretarlos en los resultados. Es importante,
que se genere la codificacion abierta, hasta alcanzar la saturacién de
informacion, es decir, hasta que la misma informacion sea repetida varias
veces y no surjan mas categorias (Hernandez et al., 2014 y Rodriguez, Flores y
Jiménez, 1996).

8. VIABILIDAD

Se puede determinar como viable el estudio ya que, se considera relativamente
facil el acceso a la muestra tras la aprobacion de un centro educativo
especializado, donde la muestra se obtiene de los padres de familia que
pertenecen a la institucién. lgualmente, los costos del estudio se mantienen
bajos ya que, el mismo se realizara dentro de las aulas del centro educativo y
solo se requiere de una grabadora de voz para realizar las entrevistas. Por otro

lado, para la elaboracién de la investigacion, se cuenta con un tutor académico,
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como guia que ha permitido un mejor desarrollo del estudio al conocer mejor

del tema.

Una posible limitacién del estudio, puede ser la disponibilidad de los padres
para realizar las entrevistas y el tiempo para el desarrollo del estudio ya que, no
se usan otros medios de recoleccion de informacion, como un test
estandarizado. Como posible recomendacion, se podria ampliar la
temporalidad para realizar la investigacién y con esto establecer mejor las citas

para las entrevistas y usar otro instrumento para recoger la muestra.

9. ASPECTOS ETICOS

9.1. Consentimientos informados

Con el fin de mantener los aspectos éticos de la investigacion, se adjunta el
consentimiento informado (Anexo 1) del centro educativo donde se desarrollara
la investigacion. También, se adjunta la carta de invitacion (Anexo 2), el
consentimiento informado para los padres (Anexo 3) y la hoja de datos
personales (Anexo 4). La investigacién solo se llevar4 a cabo con aquellos
participantes que han aceptado voluntariamente a participar en la investigacion

y que hayan firmado el consentimiento informado.

9.2. Tratamiento de la informacién

Toda la informacién obtenida de la muestra sera completamente confidencial,
salvaguardando la privacidad de los participantes. Toda informacion obtenida
sera identificada con un codigo, mas no con el nombre del participante y
solamente aquellos vinculados a la investigacion tendran acceso a la
informacion obtenida. Igualmente, las entrevistas seran utilizadas con el Unico
propésito de la investigacion y solamente en el caso de que se comparta
informacion que indique que la vida del participante o la vida de otro corre

peligro, se rompera el principio de confidencialidad del estudio.
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9.3. Autoreflexividad

El interés para realizar esta investigacion nacié a partir de mi trabajo como
pasante, en la Fundacién El Triangulo, una ONG privada sin fines de lucro que
se dedica a la formacién educativa y laboral de nifios, adolescentes y adultos
con sindrome de Down en Quito, Ecuador (Fundacion el Triangulo, 2018).
Durante mi tiempo como pasante, tuve la oportunidad de cambiar la
perspectiva en torno al sindrome de Down de lastima por admiracion, al ver
que, a pesar de las dificultades, los chicos intentaban y realizaban diversas
actividades de la vida diaria.

Después de realizar un taller con los padres de familia, con uno de los grupos,
me di cuenta que cada padre tenia su forma de afrontar la situacion por lo que
empeceé a cuestionar las variables que permitia que algunas familias compartan
sus historias con alegria, mientras que otras compartian sus historias con

tristeza o dificultad.

Pienso que, hasta el dia de hoy, existen muchos estereotipos y prejuicios en
torno al sindrome de Down, por lo que considero que es importante que la
sociedad empiece a involucrarse mas en estos temas y a vivir una realidad
diferente para ser una sociedad inclusiva que permita una participacion

equitativa de todos los seres humanos.

9.4. Consecuencias de la Investigacion

El estudio no implica situaciones que presenten riesgos fisicos, ni psicolégicos,
por lo que no se espera que exista una consecuencia negativa al participar en
la investigacion. Las entrevistas tienen una duracién aproximada de 60
minutos, por lo que tampoco se espera que represente fatiga en los
participantes. Por otro lado, en los casos que se identifiquen bajos niveles de
resiliencia o mayores dificultades, se podra recomendar la atencion en el

“Centro de Psicologia Aplicada” de la Universidad de las Américas, para
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generar un proceso de acompafiamiento psicolégico adecuado. Finalmente, se
pretende fortalecer la percepcion de resiliencia e impulsar programas de
prevencion intervencién, y promocioén en otros contextos, de esta manera se
podra continuar investigando y beneficiando a familias que viven situaciones

similares.

9.5. Devoluciéon de resultados

La devolucién de los resultados se realizaré al director/a del centro educativo,
que dio apertura a la investigacion en formato impreso del informe final, con los
resultados de la investigacion, donde se entregaran como anexos las
entrevistas transcritas y el proceso de codificacion. El informe también incluira
comentarios y todos los resultados, conclusiones e interpretaciones de la

informacién obtenida.

9.6. Derechos de autor

La propiedad intelectual de los trabajos de titulacion pertenecera a la
Universidad. En casos extraordinarios en los que el o los estudiantes tengan
razones para solicitar que la propiedad intelectual les pertenezca, deberan
solicitarlo directamente a su Decano o Director, quién tratara el tema con la
Vicerrectoria y la Direccion de Coordinacion Docente. Se comunicara la
respuesta al solicitante a mas tardar dentro de los 30 dias siguientes a su
requerimiento. Los trabajos de titulacion, de aceptarse el requerimiento del
estudiante, seran tratados como secreto comercial e informaciéon no divulgada

en los términos previstos en la Ley de Propiedad intelectual.
10.ANALISIS DE ESTRATEGIAS DE INTERVENCION
La investigacion sobre la intervencion plantea trabajar a partir de una vision

integral desde una perspectiva ecoldgica-sistémica, en la que los padres

puedan, por un lado, entender mejor la condiciébn de sus hijos y por otro
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desarrollar estrategias que promuevan la resiliencia para afrontar y sobrellevar
de la mejor manera la situacion que estan viviendo a nivel familiar con relacién
al centro educativo. En primer lugar, cabe mencionar que el trabajo a nivel
familiar permite a los padres desarrollar estrategias que pueden ser

transmitidas a sus hijos para promover la resiliencia familiar.

Por otra parte, se plantea que se trabaje el aspecto familiar en relacion al
centro educativo, de forma que tanto los padres como los docentes puedan
colaborar mutuamente en la generacion de estrategias que permitan un
continuo crecimiento y apoyo mutuo que permita el desarrollo de resiliencia

entre padres, hijos y docentes (Down Espafia, 2012).

Como principal estrategia de intervencion, se propone trabajar a partir de
estrategias educativas o de psicoeducacion, las cuales consisten en educar,
informar o proporcionar informacién acerca de la problemética o en este caso
de la condicibn médica de un nifio/a, con el fin de reducir la ansiedad o
malestar, reajustar sus expectativas que permiten entender mejor la situacion y
adaptarse ante estas, para finalmente desarrollar estrategias de afrontamiento
(Freixas, Mufioz, Compai y Montesano, 2016). Como propone Freixas et al.
(2016), es de suma importancia que esta estrategia se desarrolle en
situaciones de alto estrés o en casos de vulnerabilidad, como es en el caso del
sindrome de Down, donde el estrés o la preocupacidén excesiva se genera en
torno a un miembro de la familia, afectando a todos sus integrantes. Por lo
general, es necesario proporcionar informacion de la condicién, cambiar las
expectativas poco alcanzables en relacion a la situacion, generar grupos de
apoyo, entrenar en el manejo de problemas o busqueda de soluciones y en

ciertos casos, ante la necesidad, proveer terapia familiar mas completa.

Pineda, Gutiérrez y Escalona (2012), realizaron un estudio en el que se aplic
una estrategia educativa, que consistio en la presentacion de diferentes talleres
informativos aplicados a 12 madres y 2 padres de familia de nifios con

sindrome de Down de un centro educativo en La Habana, Cuba. Este estudio
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tuvo una fase de pre-test y post-test, en el que se pudo analizar la eficacia de la
estrategia educativa en los padres. Para la primera fase, se realizaron
encuestas para determinar el conocimiento que poseian los padres acerca del
sindrome y el autovalidismo o autosuficiencia. Para la fase experimental, los
autores realizaron cuatro talleres, en los que se trataron las siguientes
tematicas: el sindrome de Down y sus caracteristicas, el concepto de
discapacidad, el desarrollo de la socializacion (de los nifios, padres y familia) y
del desarrollo de autovalidismo en los hijos. La fase final de la investigacion,
consistio en la aplicacion de la misma encuesta de la fase inicial, para medir lo
que los padres aprendieron. Esta investigacién dio como resultado un mayor
conocimiento del sindrome y un aumento en la esperanza de los padres para

mejorar las habilidades y conocimiento en torno al autovalidismo.

Por otro lado, Sanchez-Teruel y Robles-Bello (2015), realizaron un estudio del
programa de entrenamiento de resiliencia, como una estrategia para trabajar
con los padres de nifios con sindrome de Down. Este programa busca reducir
el estrés generado por la crianza y las demandas de cuidado en los padres de
estos niflos. Para esto, tomaron a una muestra formada por 78 progenitores de
nifios con sindrome de Down y dividieron el estudio en dos fases; la fase de
pre-test y la fase de post-test, con el fin de comprar los cambios generados en
ambos momentos. Igualmente, la muestra fue dividida en dos grupos, el
primero, fue el experimental, conformado por 40 padres, al cual se aplicé el
entrenamiento y el otro fue el grupo control, formado de 38 padres, al cual se
aplicé el programa posterior al estudio y solo para aquellos que lo deseaban
(Sanchez-Teruel y Robles-Bello, 2015).

Para el desarrollo del programa, los padres tuvieron que llenar un cuestionario
sociodemografico y realizar el indice de Estrés Parental version reducida (PSI-
SF), encargado de medir el estrés por el cuidado del nifio, el malestar personal
y el estrés total. Este indice fue usado en la fase de pre y post test. El
entrenamiento de los padres se desarroll6 durante doce sesiones de 90

minutos semanalmente, trabajando la informacion basica de la discapacidad,
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pensamientos disfuncionales, las habilidades sociales, la autoestima, el
enfoque en aspectos y actividades positivas, la delegacion, el apoyo, el
desarrollo de pasatiempos tanto personales como familiares y la generacion de
redes de apoyo (Sanchez-Teruel y Robles-Bello, 2015). Todas las sesiones
fueron realizadas de forma grupal y las faltas eran recuperadas de forma
individual. Para cada sesion, estuvieron a cargo dos terapeutas, quienes se
encargaron de facilitar y fomentar la participacion a partir del uso de
herramientas audiovisuales y registros de actividades. De igual manera, se
implementaron las tareas en casa con actividades se centradas en identificar
las potencialidades, recursos y estrategias de resolucion de problemas. Como
resultados, se encontrd que en el grupo experimental existieron diferencias en
el estrés derivado por el cuidado del nifio y diferencias significativas en el
indice de estrés total. Sin embargo, al analizar ambas fases del estudio el
indice de malestar personal, no tuvo mayores cambios. Por su parte, en el
grupo control no existieron diferencias entre la fase de pre y post test del

estudio (Sanchez-Teruel y Robles-Bello, 2015).

En conjunto con la intervencion de entrenamiento de resiliencia, se recomienda
que los nifios/as tengan también una intervencion en atencién temprana, la cual
consiste en estimular al nifio/a con sindrome de Down, entre los 0 a 6 afios en
diferentes destrezas que desarrollen la independencia. Esta intervencion
también involucra el sistema familiar, donde la familia recibe orientaciones y
guias para incentivar en el hogar el desarrollo de sus hijos (Machin, Purén y
Castillo, 2009). Como establecieron Sanchez-Teruel y Robles-Bello (2015), al
fomentar el entrenamiento en resiliencia, se reduce el estrés parental y se

puede aportar de mejor manera el desarrollo del nifio/a con sindrome de Down.

Por otro lado, Peralta y Arellano (2010), proponen abordar la intervencion en
padres de nifios con sindrome de Down a partir del Enfoque Centrado en la
Familia, en el que se evallan los recursos y los servicios que tienen disponibles
las familias para generar, una capacitacion de empoderamiento familiar, con el

fin de devolver a las familias la sensacion de control y poder ante la situaciéon
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de sus hijos (Perlata y Arellano, 2010 y Rubio, 2014). Este enfoque busca
trabajar identificando y atendiendo de forma empatica a las necesidades de la
familia y luego en identificar los recursos y las fortalezas que pueden presentar,
no solo a nivel personal pero también a nivel contextual, por ejemplo, a nivel
escolar. Luego, se procede a buscar la formacién de redes sociales y se
termina con el empoderamiento de la familia para devolverles el control que
genera la autosuficiencia y el autocontrol (Dunst, Trivette y Deal citado en
Peralata y Arellano, 2010). Desde este enfoque, se trabaja la relacion
colaborativa entre la familia y los profesionales, donde se comparten las
responsabilidades y la toma de decisiones, sin embargo, el profesional
acompafa a la familia y se establecen metas que guiaran a la misma. El
profesional para esto, debe ser capaz de normalizar los cambios y las
preocupaciones de los padres en base a un enfoque positivo que produzcan
competencias en ellos para deconstruir las creencias disfuncionales, a
creencias mas adaptativas que le dan un sentido positivo a la situacion (Rubio,
2014).

Como propuesta global de la adaptacion de intervencién, se plantea la
necesidad de trabajar la resiliencia familiar en conjunto con el centro educativo
del nifio. Como se ha mencionado, la mejor forma de abordar la intervencion
es mediante un enfoque familiar empezando, en primer lugar, desde la
estrategia del programa educativo, que como propone Pineda et al. (2010), se
formula a partir de talleres con los padres de familia que forman parte de la

institucion.

El programa, se propone a realizarse en cuatro sesiones de 90 minutos cada
dos semanas, en las que se aborden los siguientes temas: el sindrome de
Down y sus implicaciones fisicas, psicolégicas y sociales dirigido a padres para
abordar las dudas y preocupaciones del ciclo de vida; la modificacion de las
expectativas en torno a la condicion de sus hijos y el ciclo vital por el que
cursan; la resiliencia y su importancia con énfasis en el sistema de creencias; la

organizacion y la comunicacion familiar y el uso del apoyo grupal. La meta final
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de esta intervencion adaptada, es reducir la ansiedad acerca del futuro de los
nifios a partir de una mayor comprension, con esperanzas realistas que
minimicen los factores de riesgo. Para estos talleres, es necesario usar
materiales audiovisuales y que estos sean liderados por los docentes
calificados, como psicélogos educativos, tras un breve entrenamiento de la

tematica.

Finalizando los talleres educativos, se propone adaptar el entrenamiento en
resiliencia en el contexto del estudio que proponen Sanchez-Teruel y Robles-
Bello (2015), de tal manera, que los padres de familia y la institucion educativa
puedan realizar de forma exitosa la intervencién. Nuevamente, por cuestion de
tiempo es necesario que se reduzcan las sesiones de reunién, a dos por cada

mes, cada una de 90 minutos, durante tres meses.

Los temas a tratar, por lo tanto, deben comprimirse para cumplir con los
objetivos de la intervencion. Para trabajar este entrenamiento se plantea el
trabajo grupal, centrado en la familia, de los siguientes temas: el cuidado del
hijo con sindrome de Down, los pensamientos disfuncionales, el desarrollo de
habilidades sociales y el desarrollo de redes sociales de apoyo, el desarrollo de
actividades o pasatiempo y una sesién centrada en las necesidades diferentes
que presenten o refieran las familias. Cabe recalcar que, dentro de esta
intervencién es necesario reafirmar los recursos y habilidades familiares que
permiten abordar los temas de forma positiva. Cada sesion debe ser apoyada
con tareas a casa y la dinAmica grupal deberd ser trabajada de forma
interactiva con el uso de materiales de apoyo, liderado por dos docentes

previamente capacitados que promuevan la participacion.

En fin, esta intervencion es de suma importancia ya que, permite trabajar a
partir de los niveles de estrés que estan directamente ligados de forma
negativa al desarrollo de la resiliencia. Es decir, que a partir de este programa
los padres pueden aprender a manejar el estrés, afrontar las dificultades y

generar recursos personales y/o del entorno que minimicen los efectos
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negativos del sindrome de Down en los padres a pesar del grado de severidad
de la condicion. Igualmente, las intervenciones grupales generan espacios
tanto de seguridad, como de apoyo que permitan también identificar aquellas

familias que requieran de un espacio individualizado.

11.CRONOGRAMA

Para la realizacion de este estudio, se determind un cronograma de trabajo el

cual fue dirigido por el docente tutor.

Tabla 2.
Cronograma
Actividades Semanas/mes Descripcion

Identificacion de un Semana 1 Se realiza la busqueda

centro educativo de un centro educativo

especializado. especializado en el
sindrome de Down,
dentro de la ciudad de
Quito.

Solicitud de aprobacion Semana 1 Se presenta la solicitud
de aprobacion  del
estudio (Anexo 1) en el
centro educativo y se
aclaran dudas que
puedan presentarse.

Envio de invitacion, Semana 2 Se envian con todos los

consentimiento alumnos la invitacién al

informado y ficha de estudio (Anexo 3), el

informacion personal. consentimiento
informado (Anexo 3) y la
ficha de informacion
personal (Anexo 4),




30

para que los padres
decidan si  desean

participar.
Llamadas de Semana3y4 Se establece con la
confirmacion y institucién las fechas y
agendacion de citas. las horas de
disponibilidad para
realizar las entrevistas y
se procede a llamar a
los padres que hayan
aceptado
voluntariamente a
participar en la
investigacion, que
hayan llenado
correctamente las hojas
enviadas y se
encuentren dentro de
los criterios de inclusion,
para agendar las citas
de las entrevistas.
Aplicacibn  de las Semana 5y 6 Se realizan las
entrevistas entrevistas a los
participantes voluntarios
en el centro educativo
especializado.
Proceso de Semana7y8 Se procede al proceso
codificacion de organizacion,
transcripcion y

codificacion de la
informacién obtenida de

las entrevistas.
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Formulacién de Semana 8y 9 Se realizan las
interpretaciones y interpretaciones del
conclusiones estudio mediante la
formulacién de
conclusiones y
resultados obtenidos.
Entrega del informe Semana 10 Se reune con la
final institucion para entregar

el informe final del
estudio, con los

resultados obtenidos.
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ANEXO 1: Solicitud de autorizacién del centro educativo

Zré_.\

Universidad de las Américas
Escuela de Psicologia
SOLICITUD DE AUTORIZACION

Sefor/a Quito,dd/mm/aa

(Nombre completo y cargo)
Presente,

Mediante la presente tengo el agrado de presentarme. Mi nombre es
Camila Jurado, estudiante de la Universidad de las Américas, me encuentro
realizando el proyecto investigativo “Factores asociados a la resiliencia en
padres de nifios con sindrome de Down”. Ante lo cual solicitamos a usted la
autorizacion para realizar un estudio en su prestigiosa institucion.
Especificamente el trabajo a realizar consistira en: Realizar una entrevista
semiestructurada de aproximadamente 60 minutos, en la institucién, a los
padres de familia que forman parte del centro educativo, que accedan
voluntariamente a participar. Informamos a usted aspectos importantes del

estudio:

e Este estudio no representa costo alguno para la institucién o para los
participantes.

e La participacion de cada padre es totalmente voluntaria y se pueden
retirar en cualquier momento del estudio.

e Este estudio no presenta riesgo alguno para la integridad fisica o
psicolégica de los participantes.

e Los datos reportados de la aplicacion de la entrevista seran manejados
bajo absoluta confidencialidad y los nombres de los participantes no

apareceran en ninguna parte del estudio.



e La institucion recibird un informe de los resultados de la investigacion.

Cualquier duda puede comunicarse con: Camila Jurado, via correo,
camilajuradod@gmail.com o bien llamando al teléfono 098-477- 5375.
Agradecemos su acogida favorable y aprovechamos la oportunidad para

expresar a usted nuestros sentimientos de alta estima.
Atentamente,

Camila Jurado



mailto:camilajuradod@gmail.com

ANEXO 2: Invitacién del estudio

7=

Quito, dd/mm/aa

Estimado/a padre/madre de familia, Usted ha sido invitado a participar
en el estudio de investigacion “Factores de resiliencia en padres de nifios con
sindrome de Down” realizado por la estudiante de psicologia clinica de la
Universidad de las Américas, Camila Jurado Dominguez. La finalidad del
estudio consiste en entender los factores que permiten a los padres de nifios/as
con sindrome de Down, a sobrellevar y a desarrollarse de forma positiva ante la
condicién de su hijo/a y a identificar aquellos factores que dificultan el proceso
dentro del contexto familiar y escolar. Su participacion es completamente
voluntaria y no presenta riesgo alguno, ademas su aporte en el estudio es de
suma importancia ya que, ante el déficit de estudios en el pais, se puede dar
una apertura a mayores investigaciones y se pueden desarrollar también
programas de intervencién que generen una mejor calidad de vida de familias

viviendo en estas situaciones.

Para participar en el estudio, que no tiene costo y tampoco tiene
remuneracion, solo es necesario ser padre/madre de un nifio/a con sindrome
de Down, que es escolarizado en una escuela especializada y no tener otros
hijos con discapacidades, ni tener miembros de la familia cercana con
enfermedades catastréficas. su participacion consiste en una entrevista de
aproximadamente 60 minutos, en el centro educativo de su hijo/a, donde se
conversara acerca de su experiencia como madre/padre de nifio/a con
sindrome de Down a nivel familiar y a nivel escolar. Debe llenar la hoja de
datos personales y firmar el consentimiento informado, aceptando su
participacion. Cabe recalcar que todo dato personal e informacion obtenida
sera completamente confidencial y anénima. Es decir, ni su nombre ni sus
datos personales seran publicados en el estudio. Si tiene alguna pregunta o
duda acerca del estudio se puede comunicar con Camila Jurado al 098-477-

5375 o enviando un correo a camilajuradod@gmail.com.



ANEXO 3: Consentimiento informado

Consentimiento de Participacion de un Estudio

Fecha:

Yo, he sido invitado a participar en un estudio

denominado “Factores asociados a la resiliencia en padres de nifios con
sindrome de Down”. Este es un proyecto de investigacién que se realiza con la
finalidad de obtener el titulo de psic6loga Clinica de la Universidad de las
Américas. Comprendo que mi participacion el estudio es completamente
voluntaria, estoy en conocimiento que la informacion que yo entregue sera
confidencial. Conozco que los resultados generados del estudio no incluiran
ningun tipo de informacién que me identifique y que estos seran de dominio
publico, segun lo que establece la ley organica de Educacién Superior.
Entiendo que es un deber ético de la investigadora reportar a los profesionales
competentes, situaciones en donde estan en riesgo grave la salud e integridad
fisica o psicoldgica, del participante y/o su entorno cercano. He leido y entiendo

esta hoja de consentimiento y estoy de acuerdo en participar en este estudio.

Firma de Participante

Si tiene alguna pregunta puede comunicarse con Camila Jurado al teléfono
0984775375 o0 ponerse en contacto con la carrera de Psicologia de la
Universidad de las Américas, tel. 3981000 ext. ------



ANEXO 4: Ficha de informacién personal

ze—

Cadigo: Fecha:

Ficha de informacion personal

Para esta ficha, por favor llenar con la informacion solicitada. Cabe
recordar, que toda informacién personal sera completamente confidencial y
andénima, no se mencionaran los nombres de los participantes en ninguna parte

del estudio, ya que seradn reemplazados por un cédigo numérico.
Datos personales

Nombre del participante: Sexo: Masculino __ Femenino__

Estado civil:

Edad del participante:

Datos del hijo/a

Nombre del nifio/a: Sexo: Masculino__
Femenino___

Edad:
Tiene mas de un hijo con discapacidad: SI__ NO____

Alguien de su familia padece de alguna enfermedad catastréfica (por ejemplo,
cancer): SI____ NO___

Cual(es):




ANEXO 5: Guia de la entrevista semi-estructurada
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Guia de la entrevista semi-estructurada

“Factores asociados a la resiliencia en padres de nifios con sindrome de

Down”

Por Camila Jurado

Preguntas

Objetivo

Pensando en su situacion familiar, ¢, cuales han

sido los momentos o las situaciones de
dificultad que mas han afectado a su familia
desde la llegada de su hijo con sindrome de
Down? Preguntas de aclaracién ¢Cuales cree
gue han sido las creencias o los pensamientos
familiares en torno al sindrome de Down, que
han dificultado la situacion de su hijo/a?
(sistema de creencias) ¢De qué manera,
piensa usted que la organizacion o la forma en
la que interactta su familia, dificulta la situacion
de su hijo/a? (nivel estructural) ¢De qué
manera percibe gue la comunicacién sostenida
en su familia, ha dificultado la situacion con su
hijo/a? ¢De manera, considera usted que su
situaciéon economica familiar ha dificultado su

realidad desde la llegada de su hijo/a?

Nuevamente, pensando en su situacion

familiar, ¢Cuales han sido las situaciones o
recursos que han permitido o han favorecido a

familia, a sobrellevar la realidad de su hijo de

Identificar los factores

asociados a la

resiliencia a nivel
familiar en los padres
de nifos con sindrome

de Down.




forma positiva? Preguntas de aclaracion:
¢, Cudles cree que han sido las creencias o los
pensamientos familiares en torno al sindrome
de Down que han favorecido o han ayudado en
enfrentar la situacion de su hijo/a con sindrome
de Down? (sistema de creencias) ¢De qué
manera, piensa usted que la organizacion o la
forma en la que interactia su familia ha
favorecido o ha ayudado en enfrentar la
situacion con su hijo/a? (nivel estructural)
¢,Como considera que la comunicacion
sostenida en su familia, ha favorecido o ha
ayudado en enfrentar la situaciébn con su
hijo/a? ¢De qué manera, considera usted que
su situacion economica familiar ha favorecido o
a ayudado a enfrentar su realidad desde la

llegada de su hijo?

¢Qué cualidad o cualidades cree que lo han
ayudado a sobrellevar la situacion? ¢Cudles
cree que han sido sus debilidades para
manejar los momentos dificiles o de estrés en

la crianza de su hijo/a?

Pensando desde la institucion educativa de su
hijo, ¢Cuales han sido las situaciones o
momentos que han dificultado sobrellevar la
realidad de su hijo/a? Preguntas de aclaracion:
¢, Cuales considera que han sido las creencias
o los pensamientos del centro educativo de su
hijo/a que le han dificultado como familia, a
sobrellevar la situacion de su hijo/a? (sistema
de creencias) ¢De qué manera, piensa usted
gue la organizacion del centro educativo ha

Identificar los
factores asociados a la
resiliencia a  nivel
escolar en los padres
de nifios con sindrome

de Down.




dificultado a su familia a sobrellevar la situacion
de su hijo/a? (nivel estructural) ¢Cdmo
considera usted que la dinamica de
comunicaciéon que maneja el centro educativo
entre los padres de familia e institucion, ha
dificultado a su familia a sobrellevar Ila
situacion? ¢De manera, considera usted que
su situacion econémica familiar en relacion al
centro educativo, ha dificultado la realidad de

su hijo/a?

5. Pensando nuevamente desde la institucion
educativa de su hijo, ¢Cuéles han sido las
situaciones o0 momentos que han permitido o le
han favorecido a sobrellevar la situacion de su
hijo de forma positiva? Preguntas de
aclaracién: ¢ Cuales considera que han sido las
creencias o0 los pensamientos del centro
educativo de su hijo/a que le han facilitado o
han ayudado a sobrellevar la situacion de su
hijo/a? (sistema de creencias) ¢De qué
manera, piensa usted que la organizacion del
centro educativo ha facilitado o ha ayudado a
su familia a sobrellevar la situacion de su
hijo/a? (nivel estructural) ¢ Cémo considera que
la dinamica de comunicacion que maneja el
centro educativo entre padres de familia e
institucion, ha facilitado o ha ayudado a su
familia a sobrellevar la situacién? ¢De manera,
considera usted que su situacion econdmica
familiar en relacion al centro educativo, ha

facilitado o ayudado la realidad de su hijo/a?

6. ¢Considera usted que ha logrado sobrellevar la Determinar los




situacién de su hijo? (Si responde si) ¢De qué
manera o cémo ha logrado superar esta
situacion? (Si responde no) ¢Qué piensa que

le ha dificultado este proceso de superacion?

Desde la llegada de su hijo con sindrome de
Down, ¢Cudles han sido las etapas de
desarrollo o momentos de la vida, mas dificiles
de afrontar? ¢Cuales han sido las etapas mas

simples o faciles de afrontar?

niveles de resiliencia
en padres de nifios
con sindrome de Down
en relacibn a los

factores asociados.




ANEXO 6: Documento entregado de pre-validacion

Titulo:

Factores asociados a la resiliencia en padres de nifios con sindrome de Down
Pregunta de investigacion:

¢,Cuales son los factores asociados a la resiliencia en padres de nifios
con sindrome de Down, desde una perspectiva ecoldgica-sistémica en relacion

a la familia y a la escuela?
Objetivos:
Objetivo general:

. Analizar los factores asociados a la resiliencia en padres de nifios

con sindrome de Down desde una perspectiva ecoldgica-sistémica.
Objetivos especificos:

1. Identificar los factores asociados a la resiliencia a nivel familiar en

los padres de nifios con sindrome de Down.

2. Identificar los factores asociados a la resiliencia a nivel escolar en

los padres de nifios con sindrome de Down.

3. Describir los niveles de resiliencia percibidos por los padres de
nifos con sindrome de Down, en relacién a los factores asociados en la familia

y en la escuela.
Preguntas directrices

1. ¢Cuéles son los factores de riesgo presentes a nivel familiar en los
padres de nifios con sindrome de Down?

2. ¢Cudles son los factores de proteccion presentes a nivel familiar en
los padres de nifios con sindrome de Down?

3. Segun la perspectiva de los padres de nifios con sindrome de Down,
¢,Como influyen los factores de riesgo y de proteccion a nivel familiar

en la resiliencia?



4. ¢Cudles son los factores de riesgo presentes a nivel escolar en los
padres de nifios con sindrome de Down?

5. ¢Cuales son los factores de proteccion presentes a nivel escolar en
los padres de nifios con sindrome de Down?

6. Segun la perspectiva de los padres de nifios con sindrome de Down,
¢,Como influyen los factores de riesgo y de proteccion a nivel escolar
en la resiliencia?

7. ¢Qué tan resilientes son los padres de nifios con sindrome de Down
en relacién a la familiay a la escuela?

8. ¢Cbémo han cambiado los niveles de resiliencia a lo largo del tiempo
en padres de nifios con sindrome de Down en relacién a la familiay a

la escuela?
Resumen

El sindrome de Down, es la alteracibn genética mas comun a nivel
mundial, causada por la presencia de un cromosoma extra en el par 21, cuya
sobrecarga material genera, rasgos fisicos dismorficos, discapacidad intelectual
y otras complicaciones de salud que ponen a prueba el proceso de resiliencia
de los padres de estos nifios (Pérez, 2014). La resiliencia, se define como la
capacidad del ser humano para sobrellevar, superar y desarrollarse de forma
positiva, a pesar de las dificultades, adversidades o riesgos que se presenten a
lo largo de la vida (Fergus y Zimmerman, 2005; Riley y Masten, 2005 y Rutter,
1993). Para entender este proceso, es necesario analizarlo desde dos de los
principales factores asociados al mismo; los factores de riesgo, cuyas variables
son adversas y aumentan la probabilidad de generar un impacto negativo
(Kotliarenco, Caceres y Fontecilla, 1997 Masten y Riley, 2005 y Rutter, 1993) y
los factores de proteccion, cuyas variables reducen el efecto negativo de la
presencia de un factor de riesgo (Rutter, 1985). El presente estudio se centrara
en analizar los factores asociados a la resiliencia en los padres de nifios con
sindrome de Down. Para esto, se propone analizar los factores desde el
modelo ecoldgico de Bronfenbrenner (1987), quien propone que el ser humano
se desarrolla mediante la interaccién con su ambiente, el cual esta dividido por

subsistemas. En este proyecto, se analizaran los factores asociados a la



resiliencia desde el microsistema, donde se dan interacciones mas proximas,
que en este caso es la familia y del mesosistema, donde interactian dos

subsistemas, que en este caso es el centro educativo y la familia.
Metodologia

Para el estudio, se ha planteado el enfoque cualitativo con alcance
descriptivo, centrado en entender las experiencias, los conceptos y las
realidades subjetivas de los participantes. De igual manera, se ha elegido el
disefio narrativo, para entender y profundizar las experiencias que han vivido
los padres de nifios con sindrome de Down. Dicho de otra forma, al entender a
la resiliencia como un proceso subjetivo propio del fendbmeno psiquico
individual, las actitudes, experiencias y significados, van a variar entre cada
participante, por lo que este enfoque, alcance y disefio, permitirdn profundizar y
entender mejor cada proceso de forma individual, mas no de forma

generalizada (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014).

Por otro lado, para entender mejor este proceso se ha elegido la
entrevista semiestructurada de aproximadamente 60 minutos, con una muestra
de padres voluntarios de nifios con sindrome de Down (con un informe médico
confirmado el sindrome), cuyos hijos se encuentran escolarizados en una
escuela especializada, no tienen otros hijos con discapacidad y tampoco tienen
miembros de familia con enfermedades catastréficas, que puedan alterar el
estudio. La flexibilidad de la entrevista permite abordar temas diferentes a los
establecidos en la guia, tratando incluso aquellos elementos inesperados. De
igual manera, permite explorar los diferentes momentos de la vida, ya que la
resiliencia es cambiante y depende de la situacion y el momento que se vive.
Por otro lado, la herramienta permite, a diferencia de otras, establecer un clima
de empatia y confianza con el participante, donde pueden hacerse aclaraciones
y puedan expresar toda su experiencia como tal. Igualmente, por las
caracteristicas variadas de la muestra, como en el nivel educativo, la entrevista
permite una aplicacién de alcance para todos (Hernandez et al., 2014). El
proceso de aplicacion se empieza con la aprobacién de un centro educativo

especializado, para acceder a los padres mediante cartas de invitacion y



consentimientos informados que aseguran la voluntariedad en el estudio y el
mantenimiento de confidencialidad de la informacion. Posterior a la aplicacion,
se procede a la organizacion, transcripcion y codificacion de la informacion

para finalizar, con la interpretacion de los resultados (Hernandez et al., 2014).



ANEXO 7: Solicitud de pre-validacién

Quito, 15 de mayo de 2018

SO!.ICITUD PRE-VALIDACION DEL INSTRUMEN O

La presente tiene por objeto solicitar su- o
evaluacién y pre-validacién del contenido dé
misma que sera aplicada en el estudio de
resiliencia en padres de nifios col
como trabajo de titulacion para
clinica.

A continuacién firma







