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RESUMEN

Dentro de la presente investigacion se analizara la influencia del estilo de crianza
parental en adolescentes con sindrome de Down, dicho sindrome es una condicién
congénita en el cual la persona posee 47 cromosomas lo que se conoce como
trisomia del par 21 y produce ciertas caracteristicas fenotipicas, entre las cuales
esta: la discapacidad intelectual, problemas médicos, cualidades fisicas especificas,
entre otros. Esta investigacion tiene la finalidad estudiar como se desenvuelven los
padres en la crianza de los adolescentes con sindrome de Down y como este estilo
influye en el desarrollo de autonomia en estos jovenes. Para ello se empleara una
metodologia de enfoque cualitativo, alcance descriptivo y utilizando herramientas
correspondientes a la teoria fundamentada con una muestra aproximada de 20

personas, tomando en cuenta el criterio de saturacién.

Palabras claves: sindrome de Down, estilo de crianza, autonomia, adolescencia.



ABSTRACT

Within the present investigation the influence of the parental parenting style in
adolescents with Down syndrome will be analyzed, this syndrome is a congenital
condition in which the person has 47 chromosomes which is known as trisomy of the
pair 21 and produces certain phenotypic characteristics, among which is: intellectual
disability, medical problems, specific physical qualities, among others. This research
aims to study how parents develop in the upbringing of adolescents with Down
syndrome and how this style influences the development of autonomy in these young
people. For this purpose, a methodology of qualitative approach, descriptive scope
and using tools corresponding to the theory based on a sample of approximately 20

people will be used, taking into account the saturation criterion.

Keywords: Down syndrome, parenting style, autonomy, adolescence.
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1. Introduccién

El sindrome de Down (SD) es una afectacién congénita, cuyo origen parte de la
division celular y principalmente de la configuracibn cromosémica durante el
proceso embrionario, esta afectacién produce la trisomia del cromosoma 21, esto
significa que hay una copia extra o una parte extra en el par cromosomico 21, y
ocasiona que la persona obtenga rasgos fenotipicos especificos que pueden
notarse claramente (cara ensanchada, 0jos pequefios, manos grandes, etc),
ademas de un retraso en el desarrollo mental (Bengoechea, 1999).

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), la prevalencia del SD
es de 1 entre 1000 y de 1 en 1.100 nacidos vivos, y dentro de Ecuador, de acuerdo
a datos aportados por el Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INEC), para el
2013 del total de personas nacidas con vida el 0.89 % fueron diagnosticadas con
SD.

La presente investigacion, busca analizar el estilo de crianza parental y su influencia
en el desarrollo de autonomia en adolescentes con SD, para ello se estudian varias
posturas tedricas con respecto a la crianza dentro de la discapacidad asi como los
avances teodricos existentes hasta la actualidad, para esto nos centraremos
principalmente en la epistemologia que ha sido mas relevante para el estudio del
estilo de crianza parental, como es el caso de la teoria ecolégica de Bronfenbrenner
(1979), la que explica la importancia del medio ecolégico como promotor del

desarrollo del nifio.



La investigacion se centrard en una poblacion especifica de padres y madres cuyos
hijos asisten periddicamente a una fundacién privada al norte de la cuidad, para esto
es importante destacar que si bien los datos que se obtengan aportan gran valor a
la literatura cientifica sobre el SD y la crianza, los mismos no pueden ser

generalizados hacia todo tipo de poblaciones con Down.

2. Formulacion del problemay justificacién

En el contexto nacional y de acuerdo con las cifras expuestas por el Consejo
Nacional para la Igualdad de discapacidades (Conadis, 2015), el conjunto de
discapacidades intelectuales en el Ecuador conforma 22, 49% del total de
discapacidades y segun los datos aportados por la Mision Solidaria Manuela Espejo
en nuestro pais hay 294.166 personas con discapacidad y de estas 2.54 % tienen
SD, lo cual equivale a un total de 7.457 personas que se ven afectadas directamente
(Aguirre, 2015). Por esto se hace importante investigar las implicaciones que tiene
el SD.

ElI SD es una condicién congénita dada por una anomalia cromosdémica denominada
trisomia del par 21 esto significa que las células de la persona poseen un
cromosoma extra 0 al menos una parte, esto ocasiona que la persona tenga 47
cromosomas, generando asi una serie de caracteristicas propias del SD como:
discapacidad intelectual, retraso madurativo, problemas cardiacos, deterioro
cognitivo, obesidad, problemas médicos, entre otros (Castro, 2007). Todas estas
afectaciones tienen gran impacto en la vida de una persona con SD y por esta razén
las investigaciones que se han hecho en torno al tema son muy variadas,
cronolégicamente Jean Esquirol (1838) y Edouard Séguin (1946) fueron los
primeros autores en describir las caracteristicas de esta poblacion a nivel funcional
y anatémico, dos décadas después en 1866 Séguin expuso de forma muy simple la

educaciéon en personas Down y para este mismo afio John Landong Down estudio



de forma médica las caracteristicas anatomicas internas y externas del SD
proponiendo el término “Mongolian idiocy”, en 1956 aparecen los primeros estudios
genéticos con Joe Hin Tijo y Albert Levan quienes describieron una afectacion que
derivaba en 48 cromosomas, hipotesis que fue descartada con el descubrimiento
de la trisomia del par 21 que produce 47 cromosomas en vez de 48, dicho
descubrimiento fue realizado por Leujene y Turpin en 1958, y para 1965 la
Organizacion Mundial de la Salud oficializa el término de “Sindrome de Down” y
elimina el término “Mongolian Idiocy”, por ser considerado ofensivo (Commarata,
Commarata, & Da Silva, 2010).

Teniendo en cuenta la cronologia, se puede observar que en principio los estudios
de SD implicaban descripciones médicas sobre el origen de este sindrome, esto
cambia alrededor de los afios ochenta en donde surgen investigaciones que
transforman la perspectiva sobre el SD y se toma en cuenta a la familia (Hodapp,
2008). En este periodo surge el estudio de Keith Crnic de 1983, el cual fue de los
primeros en correlacionar el ambiente ecologico y el desarrollo de los nifios con SD,
para esto utilizé la teoria ecoldgica de Bronfenbrenner (1879), esta investigacion
analizo principalmente actitudes, percepciones y conductas de nifios con SD y su
relacion con el ambiente familiar, también estudido la influencia del contexto
ecologico dentro de la familia, sus estresores y las relaciones con instituciones y la
cultura (Cicchetti & Beeghly, 2002). En este mismo afio Mink, Mayers, & Nihira
(1983), realizan un estudio denominado “Taxonomy of family life styles: I. Home with
TMR children” esto con el objetivo de estudiar la importancia del ambiente familiar
en el desarrollo de nifios con retraso mental, para lo cual tomaron una poblacién de
115 niflos y sus respectivas familias, de este grupo principal el 47 % de nifios
participantes tenian SD, los resultados en esta poblacién determinaron que en
comparacion con otros tipos de trastornos que involucran retraso mental, en el SD

las familias aceptan de mejor forma la discapacidad, hay mayor calidez y ademas,



las investigacion establece que hay una relacion entre un mejor desenvolvimiento

psicosocial y la mejora del ambiente familiar.

Acorde con estas investigaciones se puede ver que ya se plantea la relacién familia
y SD, en una investigacion mas actual denominada “Reconocimiento del nifio con
sindrome de Down como un sujeto de crianza” realizada por Ariza, Bastidas, &
Zuliani (2013), se muestra como la familia construye socialmente a un sujeto con
Down, pero hace especial énfasis en la relacién madre-hijo, estudiando en primera
instancia los sentimientos de la madre frente al diagnostico de su hijo y sus
expectativas de crianza, posterior a esto se evidencia como se da una construccién
social de un nifio con Down cuando este cumple las expectativas de crianza de su
madre y concluye que la emergencia de un sujeto social con SD esta determinada
por la relacién de acompafiamiento de la madre en la crianza y su sentimiento de

realizacion.

Si bien los estudios han logrado establecer lineas de investigacion que abarquen a
la familia y su influencia en las personas con SD, de cierta forma hay falencias que
hacen que se dejen de lado otras tematicas, por ejemplo, el estudio de Crnic de
1983, abarcé varias perspectivas, pero desde una construccion teoria basada en la
narrativa de las familias y con una poblacion de Unicamente de nifios con SD
(Cicchetti & Beeghly, 2002). En cuanto al estudio de Mink et al., (1983), se us6 una
muestra mas amplia, pero en su mayoria compuesta por nifios con SD, lo que impide
hacer una comparacion con otros tipos de problematicas que ocasionan retraso
mental ya que no hay igualdad de muestras, ademas del porcentaje en cuestién que
conformaban el 47 % de SD el 16% eran hispanos, por lo cual sus resultados
pueden ser dificiles de aplicar a contextos latinoamericanos, debido a las diferencias
socioculturales, linguisticas, instituciones, etc. En lo que concierne a la

investigacion sobre la construccion del nifio con SD como un sujeto social, las



deficiencias van en torno a la muestra que se uso, ya que se establecié un namero
de 20 madres que mediante entrevistas semiestructuradas describieran sus
relaciones en cuando a la crianza de un hijo con SD (Ariza et al., 2013). Esto hace
que se deje de lado la implicacion del padre en la crianza y desde la metodologia
Batista, Fernandez & Hernandez (2006), indican que una muestra representativa en
investigaciones cualitativas debe ir de 20 a 30 personas, esto indicaria que la

muestra seria insuficiente.

La importancia de esta investigacion parte también de crear lineas de estudio que
puedan ayudar a mejorar la calidad de vida de las personas con SD y sus familias,
y principalmente investigar tematicas que no han sido estudiadas del todo. La
Federacion Espafiola de Sindrome de Down (2012) a partir de los estudios de
Hodapp (2008) sobre las investigaciones y el SD, establece que hay lineamientos
olvidados dentro del sindrome y la familia, como por ejemplo: el impacto de las
caracteristicas medicas del SD en la familia, en referencia a las enfermedades
fisicas que conlleva este padecimiento, también, la psicopatologia dentro del SD en
cuadros mixtos o de comorbilidad; familia y medio ecoldgico, y familia a lo largo del
ciclo de vida (Ministerio de Educacion Cultura y Deporte de Espafia, 2012). En
relacion a la ultima tematica de estudio la cual abarca el ciclo de vida de la persona
con SD, es donde esta investigacion se enfocara, ya que se analizara
especificamente las relaciones de familia y el SD en adolescencia, también es
importante establecer que esta investigacion se enmarcara dentro de una
metodologia y un marco tedrico que sustente su validez académica, y tratando de

eliminar falencias investigativas en cuanto a muestra y grupo de estudio.

3. Pregunta de investigacion

¢Como influye la forma de crianza parental en el desarrollo de autonomia de

jovenes de 13 a 17 afios con sindrome de Down?



4. Objetivos

4.1. Objetivo general

Analizar la percepcién que tienen los padres sobre la influencia de su estilo de

crianza en el desarrollo de autonomia de adolescentes con Sindrome de Down

4.2. Objetivos especificos

- Describir como perciben los padres la crianza de adolescentes con Sindrome

de Down.

- Describir cdmo se manifiesta el desarrollo de autonomia en adolescentes con

Sindrome de Down.

- Identificar los componentes de la crianza que son considerados por los
padres como influyentes en el desarrollo de autonomia de jévenes con

Sindrome de Down.

5. Marco teérico referencial

5.1. Epistemologia

La linea de estudio que abarca el estilo de crianza, fundamentalmente parte de los
modelos sistémicos, en especial la teoria ecologia expuesta por Bonfenbrenner en
1986, esta teoria indica la relacién que existe entre el exosistema (entorno) y la
familia como generadores de desarrollo en las personas. Ademas, en este enfoque,

se plantea a que las normas, recursos y educacion que brinda el sistema familiar



contribuyen a formar los cimientos del desarrollo personal de los miembros jévenes
de la familia, permitiéndoles asi participar activamente de su medio social (Mestre,
Samper, Tur, & Diez, 2001).

Otra teoria que ayuda a entender esta investigacion es la del estilo de crianza
parental, este postulado fue presentado en un inicio por Baumrind, quien estableci6
tres estilos de crianza: autoritario, disciplinado y permisivo, posterior a esto Maccoby
y Martin le sumaron un estilo de crianza, el negligente. Todas estas aportaciones
tedricas se fundamentan esencialmente en dos dimensiones: control/exigencia, la
cual hace referencia a las normativas de los padres en relacién a la regulaciéon de
normas y limites; por otro lado, esta la dimensién aceptacion/receptividad, aqui se
hace énfasis en las diversas formas en que se expresan las emociones hacia los
hijos (Canton, Canton & Cortés, 2014).

5.2. Conceptos

Adolescencia: De acuerdo con Coleman & Hendry (2003), la adolescencia puede
describirse como un estado del ciclo vital en el que las personas pasan de la nifiez
a la adolescencia, por esto muchas veces se le califica como un estado de
transicion, durante este periodo se dan cambios tanto fisicos como psicolégicos, y
se espera que la persona pueda desarrollarse completamente para afrontar su vida
independiente cuando sea un adulto, se espera cambios que incluyen la busqueda

de autonomia.

Autonomia personal: Se considera autonomia personal como la capacidad de una

persona de poder elegir libre e independientemente sus gustos y preferencias, este



concepto se enfoca en el uso de la razon como principal simbolo de autonomia
(Alvarez, 2015).

Por otro lado, Vived (2011) propone que, dentro de la discapacidad intelectual, se
entiende autonomia como el desarrollo de un estilo de vida independiente y
satisfactoria dentro de un contexto social. Es decir, desde este enfoque teorico, la
autonomia va de la mano con el desarrollo de habilidades sociales, habilidades de
cuidado personal, habilidades laborales, entre otras y estas a su vez influyen

directamente en la calidad de vida de la persona con discapacidad intelectual

Estilo de crianza: También puede entenderse por el término, forma de crianza, que
hace referencia a un constructo como el conjunto de estrategias y caracteristicas de
crianza que tienen los padres en la educacion de sus hijos (Solis, Diaz, Medina, &
Barranco, 2008). Por ejemplo, reglas del hogar, funcién que cumplen los nifios en
la casa, tareas, normas, etc. Este estilo de crianza puede darse de las siguientes

formas:

- Estilo autoritario: De acuerdo con Ramirez (2005), este estilo se caracteriza
por el alto grado de control que ejercen los padres sobre los hijos, hay bajos
niveles de comunicacion y de afecto explicito. Una cualidad predominante
del estilo autoritario es la presencia de normas excesivas, asi como la
exigencia de obediencia sin cuestionamiento sumado a la posibilidad de
castigos o medidas disciplinarias que no estan centradas en el dialogo, esto

en el caso de que las normas no sean cumplidas.

- Estilo permisivo: En esta forma de crianza los padres tienen pocas exigencias

frente a sus hijos y poca disciplina, lo que puede ocasionar conductas de



inmadurez en sus hijos, generalmente los padres que desarrollan esta
crianza se muestran carifiosos y compresivos, pero no asumen la

responsabilidad de conductas de los menores (Berger, 2007).

- Estilo disciplinado: Puede conocerse también como democratico o
autorizado, acorde con Delval & Garcia (2010), este estilo destaca por la
combinacion de control y afectividad, es decir los padres establecen
normativas adecuadas con los hijos explicando las reglas y estan abiertos a
dialogar sobre dichas normas, ademas se muestran tolerantes a las

demandas de sus hijos.

- Estilo negligente: También conocido como indiferente, aqui los padres no
establecen lineamientos de control ni afecto a sus hijos, sino que se muestran
ausentes en la crianza de los nifios y no reaccionan a sus conductas
(Ramirez, 2005).

Sindrome de Down: Este sindrome se presenta debido a una alteracion genética
del cromosoma 21, es decir, hay un cromosoma extra en las células de las personas
gue poseen este sindrome. La causa de esta falla se presenta en el momento de la
division celular al momento de la fecundacién o formacion del embrion. No hay
causas especificas de esta anormalidad genética, pero se ha visto mayor frecuencia

en madres que superan los 35 afios de edad (Gran, 2006).

Segun Gran (2006), dicho sindrome se puede reconocer facilmente ya que quienes
lo poseen tienen caracteristicas fisicas notorias, pero ademas de esto el SD viene
acompafiado de otras dificultades a nivel médico como: problemas cardiacos

congénitos, procesos neuronales lentos, problemas endocrinol6gicos, entre otros;
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estos procesos pueden afectar a nivel cognitivo en la forma en la cual estas

personas se desarrollan dentro del medio y de cdmo aprenden.

5.3. Investigaciones

Acorde con el tema de estilo de crianza y SD, se han realizado varios estudios de
gran importancia, tal es el caso de la investigacion realizada por Ariza et al. (2013),
denominado “Reconocimiento del nifio con sindrome de Down como un sujeto de
crianza”. Esta investigacion plantea un estudio sobre la experiencia de crianza de
nifios con SD realizada a un grupo de 20 madres y cuya metodologia fue cualitativa
empleando entrevistas semiestructuradas. Los hallazgos mas significativos de este
estudio establecen que la persona Down pasa por procesos de construccion y
reconstruccién como sujeto social desde sus etapas mas tempranas como la
gestacion, nacimiento y crianza, y estos procesos van acompafiados de las
reacciones de sus madres desde el reconocer a su hijo como una persona con un
sindrome, su angustia frente a esta condicidén, la compafiia del padre y el
reconocimiento de la madre hacia su hijo como uno mas. Ademas, se explica que
este proceso de construccion va mediado por la accién de los padres, familia

extendida, comunidad y maestros de la persona con SD (Ariza, et al, 2013).

Los resultados se enfocan en diferentes puntos como: la aceptaciéon ante el
nacimiento de un nifio con este sindrome, el apoyo familiar, rol del padre frente a la
madre, entre otros. Esto implica que la formacion de un sujeto social esta
determinada por un medio social que lo valide, pero para ello debe darse una
validacion de su nucleo principal que es la familia. Por esto la investigacion enfatiza
la crianza de las personas Down e identifican este factor como el responsable de la

construccion social del nifio. Dicha construccién parte de las premisas de desarrollo-
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independencia, teniendo como resultado que el estilo de crianza con resultados mas
eficaces es aquel en que respeta la individualidad de la persona, acomparfado el
proceso con afectividad, pero sobre todo reconociendo a sus hijos como autbnomos
y capaces de tomar decisiones, generar sentimientos propios, etc. (Ariza, et al,
2013).

Otra investigacion espafola denominada “Familia y sindrome de Down. Apoyos y
marcos de colaboracion” realizada por la Federacion Espanola de Sindrome de
Down, y ha propuesto diversos estilos de ensefianza que tocan varios puntos dentro
de los estudios sobre el SD, pero en especial se enfoca en la calidad de vida. Este
trabajo particularmente busca establecer lineamientos guia para la psicoeduacion

de padres con hijos Down.

Dichos estudios establecen una relacion directa entre el tipo de ensefianza y la
calidad de los nifios y jévenes con SD, para esto proponen a la familia como el
primer promotor de educacion dentro del desarrollo de habilidades, es decir, los
padres son los encargados de que las personas a lo largo del desarrollo establezcan
habilidades que les permitan tener una vida autbnoma (Ministerio de Educacion

Cultura 'y Deporte de Espafia, 2012).

También, hemos encontrado guias practicas de trabajo con personas Down, tal es
el caso de “Apoyos y sindrome de Down. Experiencias practicas”. Dentro de este
estudio se evallua la forma de trabajo basada en el concepto de calidad de vida,
para ello se propone el enfoque didactico medicional, este es un modelo de estudio
empleado en varios programas y sus objetivos son; desarrollo de habilidades
sociales, autonomia personal y autorregulacion. Este modelo se basa en la teoria

propuesta por Feuerstein sobre el aprendizaje mediado, el que explica el estilo de
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aprendizaje humano-entorno, es decir, como se desarrolla una persona a partir de
la interaccion con su medio, cualquiera que este sea (Ministerio de Educacion,

Cultura y Deporte de Espana, 2014).

Finalmente, este enfoque busca la participacion activa de los padres dentro de un
proceso de ensefanza, teniendo en cuenta que la familia es un grupo de apoyo que
refuerza el aprendizaje dentro de un sistema en el que se debe participar también
de la formacion escolar, es decir, un trabajo en varios sistemas: hogar, escuela y

entorno (Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte de Espafia, 2014).

Dentro de cada una de las investigaciones, es importante considerar los aspectos
mas llamativos que analizan otros puntos que no parten del objetivo principal de
cada estudio, en el caso del estudio de Ariza, et al (2013), la investigacion analiza
a la madre en su contexto, sus emociones frente a su hijo y destaca que muchas
veces la discapacidad a nivel cultural estd concebida desde un rol de victima,
lastima o tiene un estigma social, y esto influye directamente en la percepcién de
los padres frente a su hijo con SD y en las expectativas de crianza de los padres.
Ademas, incluye al padre como acompafiante de la madre en el proceso de
aceptaciéon del hijo, aunque no lo toma en cuenta su rol como formador del sujeto
social. También, se puede visualizar que dentro de lo propuesto por la Federacién
Espafola de Sindrome de Down en el estudio de “Familia y sindrome de Down.
Apoyos y marcos de colaboracidon”, se toman en cuenta otros aspectos relacionados
con la crianza como puede ser: factores de estrés, complicaciones médicas, roles
paternos y fraternales, economia, acceso instituciones, etc. Y estos también
determinan la formacién de una persona auténoma (Ministerio de Educacién Cultura
y Deporte de Espafia, 2012). Aunque no se hace una clara concepcion de este
concepto, ya que en el SD pueden variar las manifestaciones de autonomia,

ademas se estudia superficialmente quehacer como padres para el desarrollo de
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autonomia. Por ultimo, se muestra la investigacion de “Apoyos y sindrome de Down.
Experiencias practicas”, en donde se recogen lineas metodolégicas de practica
dentro del SD, como son: aprendizaje cooperativo, enfoque didactico mediacional y
la cooperacion institucional (Ministerio de Educacién Cultura y Deporte de Espafia,
2012), pero estas lineas a su vez carecen de sistemas de evaluacion que permitan
visibilizar los resultados de cada una de estas metodologias y se enfocan

principalmente al ambiente institucional en donde se educa a la persona con SD.

6. Preguntas directrices

¢ Como es la forma de crianza de los padres de jovenes con SD?

¢, Qué dificultad tienen los padres en la crianza de jévenes con SD?

¢ Qué entienden los padres como autonomia?

¢, Qué han logrado desarrollar los jovenes con SD en cuanto a autonomia?
¢, Como se ha desarrollado la autonomia en los jovenes con SD?

¢,Como influye la forma de crianza en el desarrollo de autonomia de jévenes con
SD?

¢, Qué resultados han tenido los jévenes con la forma de crianza que emplean sus

padres?

¢Qué aspectos de la crianza consideran importante los padres para lograr

autonomia?
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7. Metodologia completa

7.1. Enfoque, alcance y disefio:

El enfoque que se empleara para esta investigacion sera cualitativo, este permite
que el investigador se familiarice con el tema que desea investigar, su contexto y su
historia, tratando de conocer la realidad de cada uno de los fendmenos a estudiar
(Batista et al., 2006), en este caso se busca conocer la realidad de los padres al
momento de criar a un joven con SD, los factores que componen la forma de crianza
y como ellos han visto el desarrollo de autonomia en sus hijos. También este tipo
de enfoque expone algunas posiciones de estudio que puede adoptar el
investigador como: radical, intermedia e integradora. Para este caso se utilizara una
postura integradora, la cual parte de tomar en cuenta estudios y postulados teéricos
previos como referencia para futuros planteamientos y perspectivas en la

investigacion.

Las investigaciones cualitativas estan compuestas de varios planteamientos o
caracteristicas que influyen en la forma de investigar, es decir, la investigacién pude
ser mas expansiva ya que puede ir evolucionando de acuerdo a su avance, sus
origenes pueden variar con la experiencia y brinda la oportunidad de aprender y
comprender del fendmeno estudiado (Batista et al., 2006). Para ello se suele
emplear métodos mas abiertos, como; observacion, entrevista, analisis en grupos,

etc.

El alcance de la investigacion sera descriptivo, de acuerdo con Pérez (2004), este
tipo de alcance se enfoca generalmente en el presente del fenbmeno y busca

describir, interpretar y registrar las caracteristicas del fendbmeno que se estudia en



15

un momento determinado. En este caso, se registrara y describiran las percepciones
de los padres en la crianza de sus hijos Down en una etapa especifica del ciclo de

vida correspondiente a la adolescencia y esto en relacion a la autonomia.

Ademas, en cuanto al disefio a utilizarse se enfocard en el modelo de Teoria
fundamentada, aunque la investigacién no abarque todos los aspectos que implica
dicha teoria por la complejidad que representa para esta investigacion pero hara
uso de varias herramientas del disefio mencionado. La teoria fundamentada
establece que el investigador se enfocard en el contexto a estudiar con el objetivo
de contextualizar las interacciones que se dan dentro de ese fenédmeno en particular
y los resultados que se obtengan se deben aplicar solo al contexto de investigacion,
aungue también dichos resultados pueden dar lugar a nuevas interpretaciones
(Batista et al., 2006). Este tipo de disefio se basa principalmente en la investigacion
de patrones sociales a partir de datos anteriores, tomando en cuenta que en inicio
sus conceptos son abstractos y perdurables en el tiempo, por esta razén se puede
emplear para grandes estudios de fendmenos sociales complejos (Trinidad,
Carrero, & Soriano, 2006).

7.2. Muestreo:

La muestra correspondera a padres y madres que tengan al menos un hijo/a con
sindrome de Down y que este se encuentre en un rango de edad de 12 a 17 afios,
para ello los adolescentes deben ser parte de una fundacion privada ubicada al
norte de la ciudad de Quito.

Esta fundacion es una ONG no gubernamental, sin fines de lucro, que lleva 23 afios

de funcionamiento y su poblacion esta compuesta por personas discapacidad
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intelectual, pero principalmente aquellas que tienen sindrome de Down, esta
institucion busca integrar a la familia y sociedad como los promotores de desarrollo
en las personas con discapacidad intelectual para ello abarca el ciclo de vida de la
persona: nifiez, adolescencia y adultez, ademas promueve la inclusion laboral y el

desarrollo de independencia de las personas que asisten.

El tipo de muestreo que se utilizara sera el muestreo orientado a la investigacion,
pero especificamente el de muestras diversas o de gran variacion, de acuerdo con
Baptista et al. (2006), este tipo de muestreo se emplea para describir y conocer las
diversas perspectivas que pueden aparecer del fenémeno estudiado, en dénde se
brinda la apertura para que el investigador pueda explorar y encontrar similitudes,
diferencias o patrones en la informacion que va a recopilar. En este caso el tipo de
muestreo empleado permitira analizar los diversos estilos de crianza parentales y
conocer la respuesta que tiene en los jovenes con SD, dando la apertura para

reconocer la forma de crianza.

Para el tipo de disefio de investigacion que se empleara (teoria fundamentada), se
recomienda un numero aproximado de 30 a 50 casos de estudio, con lo cual se
espera llegar a la saturacién de la informacion (Baptista et a., 2006). Por otro lado,
tomando en cuenta la practicidad de la investigacion, es recomendable usar una
muestra mas reducida, es decir de 10 a 15 entrevistas, esto debido al proceso que
implica la utilizacion de esta herramienta, ademas considerando que se puede llegar

a la saturaciéon con esta cantidad de entrevistas.
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7.3. Criterios de inclusién:
Tabla 1
Criterios de inclusion/exclusién
Criterios de Inclusion Criterios de Exclusion
- Padres y madres de jévenes Padres y madres de jovenes con
hombres y mujeres con SD de 13 a sindrome de Down y ademas otro
17 afos. problema neurologico o]
. . discapacidad fisica grave.
- Padres que participen activamente
de la crianza de sus hijos, esto Padres de jévenes con sindrome de
incluye la convivencia, Down que posean una discapacidad
_ intelectual grave.
- Los jovenes deben pertenecer a la
fundacion en la cual se realizard el Familias que estén atravesando una
estudio. crisis y que esta pudiera interferir en
- la crianza de sus hijos.
- Familias que tengan al menos uno
de los dos progenitores a cargo del Padres de nifios cuyo diagndstico
hogar (monoparentales). no esté especificado en SD o con
algun otro tipo condicién que cause
discapacidad intelectual
Padres con alguna problematica
relacionada al consumo de
sustancias y/o alguna condicion
psiquiatrica grave.
7.4. Recoleccion de datos:

La forma de recoleccién de datos para esta investigacion, sera mediante entrevistas

semi-estructuradas y bitacora de observacion.
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7.4.1. Bitdcora de observacion:

En primera instancia mediante la bitadcora de observacion permitira describir lo que
se ha observado a lo largo del proceso de observacion, es decir, el contexto de
investigacion, primeros acercamientos a la muestra, entre otros datos (Baptista et
al., 2006). Observar el contexto en el cual se realiza la investigacién, permitira de
cierta forma conocer como se dan las dinamicas entre los padres y los adolescentes
con SD, sus reacciones frente al contexto de la discapacidad y como ellos expresan
lo que vivencian dia a dia en sus hogares. De acuerdo con Saavedra (2001), la
observacion constituye una técnica que ayuda a conocer empiricamente el
fendmeno que se esta estudiando, y como instrumentos que permitan mayor detalle

de lo observado se pueden utilizar bitacoras, diarios de campo o fichas técnicas.

7.4.2. Entrevista semi-estructurada:

La entrevista semi-estructurada consiste en realizar un guion con un contenido y
una estructura preestablecida, pero siempre dejando abierta la opcion de que surjan
mMAas preguntas o que el entrevistado tenga apertura a hablar de otras tematicas que
aporten a la investigacion (Baez & Tutela, 2007). Para este caso, las entrevistas se
las realizaran a los padres y madres de los adolescentes con SD, esto permitira
conocer como se ha dado la crianza de sus hijos dentro de cada hogar y la forma

en gue esto ha influenciado en que sus hijos desarrollen autonomia.

7.5. Pre-validacién del instrumento:

En la presente investigacion se decidio utilizar como instrumento la entrevista semi-

estructurada, este tipo de entrevistas tienen un formato base del cual el investigador



19

se sirve como guia, pero también presenta un alto grado de flexibilidad lo que la
hace adaptable al entrevistador y los entrevistados, ya que permite una mayor
indagacién o corroborar algin punto no especificado (Diaz, Torruco, Martinez, &
Varela, 2013). Por estas cualidades, la entrevista semi-estructurada permite
recolectar las percepciones de los padres y las madres participantes de la
investigacion, lo cual no se lograria del todo al usar un instrumento con estructura

rigida como las entrevistas enfocadas o test estandarizados.

Para el proceso de pre-validacion, se realiz6 mediante la supervision de dos
profesionales en psicologia clinica quienes tienen un su preparacion y practica un
enfoque sistémico familiar, con aflos de experiencia en temas relacionados a familia

y pareja. (Anexo)

7.6. Procedimientos

La investigacion se realizara por medio de fases que permitan el contacto con las
autoridades de la fundacion privada, para que se permita acceder a la muestra de

padres y madres:

1. Se entablara un contacto inicial con la directora de la fundacion a través de
un correo institucional que describirda brevemente la finalidad de la
investigacion, ademas de concretar una cita formal en la que se informe a la
direccidon los objetivos de la investigacion, esto permitira el acceso a la
muestra.

2. Seinformard a los docentes que trabajan con adolescentes con SD, sobre la
investigacion para acordar una reunién con la muestra de padres que

cumplan con los criterios de inclusion.
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3.1
3.2
3.3

3.4

3.5
3.6
3.7
4.
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Contacto inicial con la muestra. Se explicara detalladamente la estructura de
la investigacion, de la siguiente forma:

Objetivos: general y especificos.

Metodologia: forma en la cual se daré la investigacion.

Técnicas de recoleccion de informacion: entrevistas semiestructuradas y

bitacoras de campo.

Aspectos éticos de la investigacion: confidencialidad de los datos,

consentimientos y participacion voluntaria.

Devolucion de resultados.

Cronograma de trabajo: programacion de entrevistas.

Importancia de la investigacion: relevancia.
Planificacion de las entrevistas con los padres y madres, ademas de la
presentacion de la persona responsable de este proceso y su experiencia
dentro del @mbito a estudiar.
La entrevista semi-estructurada se realizar4 de forma particular para cada
caso y este instrumento se aplicara al padre y madre o en el caso de surgir
algun inconveniente y que no puedan estar juntos se puede aplicar a uno
solo. Para ello el entrevistador debe explicar nuevamente los objetivos de la
investigacion y proporcionar el consentimiento informado.
Andlisis de datos de las entrevistas. Este proceso puede darse cuando se ha
entrevistado a la mitad de la muestra y retomarse posteriormente con la otra
mitad.
La bitacora de observacibn se empleara para registrar conversaciones
informales u observaciones dentro de la institucion, esto lo largo de la
investigacion.

Entrega de resultados a los participantes y directores de la fundacién.



21

7.7. Anélisis de datos.

Posterior a la obtencidn de la informacion de esta fuente, se usara el procedimiento
descrito para el disefio de Teoria fundamentada, es decir se organizara la
informacion en este caso la bithcora de observacion sera transcrita a un ordenador
o digitalizadas (escaneadas) y de igual forma los audios obtenidos de las entrevistas

semi-estructuradas (Baptista et al., 2006).

Posterior a esto se procedera a codificar la informacion trascrita de las entrevistas,
para esto se buscara en la identificar dentro de los datos aquella informacion que
pueda ser clasificada por categorias y posterior a esto por patrones para que de

esta forma puedan ser interpretados (Baptista et al., 2006).

Una vez codificados los datos, se creara un arbol de codigos que permite ver las
categorias que se han repetido en la informacién disponible por el momento, y crear
unidades, este proceso permitira ver las coincidencias y repeticiones y asi llegar a
la saturacion de la muestra. Se recomienda llevar una bitacora de analisis, para
poder visualizar como esta el estudio hasta el momento y generar confiabilidad.
(Baptista et al., 2006).

El software que se usard para el procesamiento de los datos obtenidos en las
entrevistas se hara mediante el programa NVivo, dicho sistema esté disefiado para
investigaciones cualitativas y permite el procesamiento mediante categorias y

transcripcion.
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8. Viabilidad

En lo que respecta a este punto, se considera a la investigacion viable, ya que el
investigador realiz6 su primer periodo de practicas en la fundacién y un periodo
posterior de voluntariado, manteniendo una estrecha relacién con la direccion de
dicha instituciéon. Ademas, la Universidad de las Américas tiene un convenio para
la realizacion de practicas pre-profesionales en dos areas psicologia clinica y
fisioterapia, por lo cual se debera solicitar una carta institucional a la escuela de
psicologia que brinde credibilidad a la investigacion. En cuanto al contacto con los
participantes el grupo de apoyo seran los profesores de la fundacion, ya que estos

se encuentran en contacto permanente con los padres de los adolescentes.

Los recursos a emplearse no exceden en costos y seran asumidos por el
investigador, esto referido a: transporte, material de oficina, impresiones, entre
otros. Por otra parte, la disponibilidad de tiempo de los participantes puede ser un
aspecto complicado dentro del estudio, por tal razén se dara la opcién de elegir
horarios de entrevista que se acoplen a los padres, de esta forma no se interfiere
con la cotidianidad de los participantes. De igual forma, el tutor es una parte
importante dentro del estudio puesto que brindara su vision objetiva y su experiencia
en el trabajo de familias y discapacidad, por esto deberd ser un profesional
graduado con el titulo de psicélogo clinico, y las reuniones de tutoria se acordaran

previamente de acuerdo a la disponibilidad de tiempo del tutor y del investigador.

Dentro de las limitaciones del trabajo, se puede acotar que la investigacion se
especifica en un sindrome, apartando otro tipo de discapacidades que pueden tener
diferentes caracteristicas merecedoras de estudio, ademas esta enfocada en

padres de adolescentes con SD y dejando de lado la autonomia en la edad adulta
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y vejez, por este motivo se recomienda realizar investigaciones que aborden estas

fases del ciclo evolutivo en la discapacidad intelectual.

9. Aspectos éticos

9.1. Consentimiento informado:

La utilizaciéon del consentimiento informado tendra la finalidad de exponer a los
participantes la finalidad de la investigacion, los objetivos que se plantearon,
anonimato y la participacion voluntaria de los padres en las entrevistas asimismo la
opcién a abandonar el estudio sin repercusion alguna. El investigador resolvera
todas las dudas de los participantes y debe garantizar que hayan comprendido el

contenido del consentimiento.

9.2. Tratamiento de la informacion:

En cuanto al trato que se dara a la informacion, las entrevistas seran transcritas en
su totalidad por el investigador y se guardara el anonimato de los participantes y de
la fundacion en donde el estudio fue realizado, y solo se detallaran aspectos
generales de esta institucion. De igual forma, cualquier grabacién o informacién
obtenida mediante la bitAcora de observacién seré tratada bajo parametros de
confidencialidad y no podra usarse sin previo consentimiento de la fuente o sin hacer
mencion a la misma en la investigacion. Una vez concluido el proceso de
investigacion los padres tendran acceso a la investigacion como tal, en este caso a
la informacion de interés, mas no a las entrevistas, y la devolucién se hara de forma

grupal.
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La responsabilidad concerniente al trato ético de la informacién, confidencialidad y
anonimato esta en el autor de la investigacidén y solo se podra ignorar lo acordado
en el consentimiento informado en casos juridico legales y bajo el pedido de la

autoridad encargada.

9.3. Autoreflexibidad:

El interés de la investigacion surge de comprender las necesidades de las personas
que tienen algun tipo de discapacidad que afecta a su calidad de vida, pero
principalmente de consultar literatura correspondiente a fundaciones que tratan de
mejorar la vida de las personas y comprender los nuevos avances en relacion a las
tematicas del buen vivir, calidad de vida, inclusién social, inclusion laboral, etc.
Ademas, de conocer el trabajo multi e interdisciplinario que es requerido por esta
poblacion en donde muchas veces se puede invisibilidad aspectos importantes
relacionados con su autonomia e identidad o que prejuicios sociales o el
desconocimiento pueden interferir con el desarrollo Optimo de personas con

discapacidad.

Lo correspondiente a mi motivacion personal se puede decir que surge de las
practicas pre-profesionales que realicé en la fundacion en la cual se llevara a cabo
el proceso, en ese lugar pude visualizar de forma distinta la discapacidad intelectual
y especificamente el SD. De alli surge mi planteamiento sobre influencia que tienen
los padres en el desarrollo de autonomia de sus hijos. Ademas, mi trabajo en la
fundacion se enfoco en adolescencia y esto me permitio cuestionarme sobre como

se manifiesta la autonomia en esta poblacion y durante esa etapa evolutiva.
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9.4. Consecuencias de la investigacion:

La investigacion tendra en su gran mayoria impacto positivo dentro del contexto en
el que se va a realizar, ya que permitird que las personas que participan de la
crianza y formacion de los adolescentes con SD, visualicen aspectos concretos que
incluyen en la el desarrollo de autonomia, incluso puede plantearse la elaboracion
de planes de accion que promuevan el desarrollo de habilidades parentales que

mejoren las formas de crianza en discapacidad intelectual.

Ademas, a los participantes se le proporcionara informacién que puede resultar
benéfica para que puedan mejorar o mantener las formas de crianza de sus hijos,
incluso notar que aspectos podrian interferir con este desarrollo mejorando la
calidad de vida de los adolescentes y dandoles mas espacio de desarrollo

auténomo.

10.Analisis de las estrategias de intervencion

En lo que respecta al estudio de autonomia y sindrome de Down, hay diversas
propuestas de intervencion que surgen en su gran mayoria de Organizaciones
gubernamentales, ONGs o fundaciones privadas que se dedican al estudio de esta
condicion, dichas propuestas parten de brindar una guia a los padres y asi mejorar

la calidad de vida de las personas con SD.

Dentro de las investigaciones que hablan de esta tematica podemos encontrar a un
estudio realizado por la Federacion Espafiola de sindrome de Down, llamada “12
Claves para la autonomia de las personas con sindrome de Down”, la cual es una

guia para padres y madres que se realizd con la ayuda de otras asociaciones
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espafiolas que trabajan con esta poblacion. En esta guia se proponen estrategias
qgue ayudan a que el nifio con SD siga su desarrollo evolutivo normal y llegue a
construir su autonomia. Dentro de las estrategias mas importantes estan: promover
la libertad de decisiébn de las personas con SD, promocion de relaciones
interpersonales que les contacten con el medio, la no infantilizacion de estas
personas, el respeto a la privacidad como principio de independencia, manejo de
dinero, acceso a la formacion laboral, etc (Federacion Espafiola de sindrome de
Down, 2010).

Otra de las investigaciones que analiza esta tematica es “Vida familiar, relaciones
interpersonales y habilidades sociales”, aqui se propone un trabajo que acompafa
a los padres en la educacién del nifio, adolescente y adulto con SD, pero propone
un esquema basado en tres elementos de trabajo: pensamientos, sentimientos y
conductas de los padres, estos elementos son susceptibles de cambio si alguno
interfiere con el desarrollo de la persona con SD (Perpifian, 2013). Por ejemplo, si
hay un pensamiento de incapacidad del hijo en una tarea, puede surgir una emocion
negativa como la ansiedad y da como resultado una conducta sobreprotectora.
Estos tres componentes pueden ser cambiados paulatinamente desde el manejo de
estos pensamientos por otros que resulten mas adaptativos para el padre o madre

y con mejores resultados para los hijos con SD.

Dentro de la investigacion de Perpifidn (2013), también se plantean tareas de accion
para el desarrollo de habilidades que involucran autonomia, dichas actividades
estas repartidas de acuerdo a la etapa evolutiva de la persona, se tiene asi que para
la adolescencia las tareas pueden ir dentro de alimentacion como la eleccion de
alimentos, colaborar en la preparacion, pedir ayuda, etc., en aseo: reconocimiento
de necesidades propias e intimidad, ocio: leer revistas, vista amigos de su edad,

usar medios de transporte publico, entre otras.
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En el contexto latinoamericano, también se han realizado propuestas de
intervencion. En Colombia, Rincon (2006), realizé un analisis comparativo entre las
habilidades cognitivas y el lenguaje, dicho estudio se dio con la participacion de
padres y madres de 50 adolescentes con SD y la aplicacion de pruebas que median

operaciones concretas y formales, asi como en estudio del contenido del lenguaje.

La investigacion mencionada tenia como objetivo el estudio del pensamiento como
simbdlico expresado mediante el lenguaje y se concluyé que hay una gran relacion
entre el lenguaje y la cognicion, por tal razén en el SD la intervencion debe ir en
funcién de las interacciones sociales que faciliten el desarrollo de la organizacion
cognitiva y linguistica tomando en cuenta las diferencias cerebrales en adolescentes
con SD. Ademas, se recomienda que la praxis profesional debe ir encaminada a
comprender significados de experiencias sociales, personales, familiares,
comunitarias, entre otras vivencias de personas con SD, esto con la finalidad de

visibilizar como se construye un adolescente con SD (Rincén, 2006).

En lo referido a la funcion del psicélogo en dentro del SD, se puede abarcar varios
aspectos Riccardi (2014), plantea que las funciones dentro de discapacidad pueden
ser: informativas, psicoeducativas, técnicas, psicoterapéuticas, consejeria, etc. Y
estas areas de intervencion van de acuerdo a las necesidades de la familia, para el
caso de la presente investigacion la intervencion puede ser de caracter
psicoeducativas e informativas, brindando estrategias que sirvan de guia a los
padres para mejorar sus formas de crianza y consecuentemente la autonomia de

los adolescentes con SD.
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11.Cronograma:

Tabla 2
Cronograma

Meses

Primero | Segundo | Tercero Cuarto

Actividades/Descripcion 112341123 [4fJ1|2|3|4f§1|2|3|4

Contacto inicial con la fundacion,
profesores y padres:

Se contactara con la directora de la
fundacion, los profesores encargados de los
adolescentes y sus padres.

Explicacion de la investigacion: objetivos,
ética, etc.

Programacion de entrevistas.

Entrevistas a los participantes:
Se contactaran con los padres en las fechas

programadas para realizar las entrevistas.

Analisis de los datos:
Trascripcion y codificacion de la informacion

obtenida por las entrevistas.

Bitdcora de observacion:
Se lleva un registro de las dinamicas que se

observan dentro de la fundacion.

Analisis de los datos:
Trascripciéon y analisis de la informacién

obtenida en la bitdcora de observacién
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Revision previa de la investigacion:
Evaluacion de aspectos finales de la

investigacion

Tutorias: Las tutorias servirdn como guia y
se haran secuencialmente en el proceso de

investigacion.

Entrega final:

Entrega del trabajo final

Devolucion: Después de la investigacion, se
hara una devolucion de los hallazgos a los
participantes dandoles la apertura para que
conozcan el trabajo final, de igual forma a la

fundacién
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Anexo N° 1:

v~

Universidad de las Américas
ESCUELA DE PSICOLOGIA

Consentimiento informado

b (0 T he sido invitado/a para colaborar en la
investigacion titulada “Influencia de los estilos de crianza parentales en el desarrollo
de autonomia de jovenes con sindrome de Down”, que tiene como objetivo analizar
como influye la crianza en el desarrollo de autonomia de adolescentes con

Sindrome de Down

Este trabajo sera realizado por Diego Alvarez estudiante de la Universidad de las
Américas de la Escuela de Psicologia como parte de su proyecto de titulacion

previo a la obtencion del titulo de Psicologo clinico.

Entiendo que mi participacién en este trabajo contempla una entrevista de una
duracion aproximada de 1 hora, la cual ser4 grabada y transcrita en su totalidad, y
que los datos de la misma no seran divulgados mas que en un contexto académico
y de investigacion. Ademas, se me ha explicado que la informacion que entregue
sera absolutamente confidencial y conocida en su totalidad Unicamente por el
equipo de supervision de la universidad y el investigador. Asimismo, se me garantiza
el anonimato mediante la modificacion de nombres y de cualquier informacion que

surja de esta entrevista.

Conozco que, durante este proceso, estoy en mi derecho de suspender mi
participacion si asi lo encuentro conveniente, sin que esta decision tenga ningun

efecto.



Estoy informado/a que los resultados obtenidos de la investigacion son de dominio

publico segun lo establece la Ley Orgénica de Educacién Superior.

He leido esta hoja de consentimiento informado, la entiendo y acepto colaborar con

este proceso.

Firma participante
C.l

Fecha: ...,

Anexo N° 2:

Pre-validacion del instrumento

En la investigacion titulada “Influencia de los estilos de crianza parentales en el
desarrollo de autonomia de jovenes con sindrome de Down”, se busca comprender
cudl es la influencia que hay entre la forma de crianza de los padres y el desarrollo
de autonomia de adolescentes con sindrome de Down de 13 a 17 afos, para esto
se trabajara con los padres de los adolescentes pertenecientes a una fundacion

privada.

La metodologia empleada es cualitativa con un disefio de teoria fundamentada, para
la cual la muestra sera de 20 a 30 tomando en cuenta el criterio de saturacion del

disefio.

La utilidad de la investigacién se enfoca en comprender los factores de crianza que
permiten el desarrollo de autonomia de personas con sindrome de Down, lo que

incide directamente en la mejora la calidad de vida de los jovenes con esta



discapacidad, la pregunta de investigacion formulada es “; Como influyen las formas
de crianza parentales en el desarrollo de autonomia de jévenes de 13 a 17 afios

con sindrome de Down?”, y se proponen los siguientes objetivos

Objetivo general:

Analizar la percepcién que tienen los padres sobre la influencia de su estilo de

crianza en el desarrollo de autonomia de adolescentes con Sindrome de Down

Obijetivos especificos:

« Describir como perciben los padres la crianza de adolescentes con Sindrome
de Down.

o Describir como se manifiesta el desarrollo de autonomia en adolescente con
Sindrome de Down.

« Definir los componentes de la crianza que son considerados por los padres
como influyentes en el desarrollo de autonomia de jovenes con Sindrome de

Down.

Con base en la metodologia y en los objetivos que se han expuesto se optd por
realizar una entrevista semi-estructurada que permitird la recoleccidon de
informacion de los participantes, dichas preguntas han sido formuladas a partir de

los objetivos especificos.

Este tipo de instrumento se caracteriza por permitir al investigador una mayor
apertura en el estudio del fenbmeno, ademas permite recoger la percepcion que
tienen los participantes, sus opiniones y criterios, lo cual no se podria realizar

mediante un instrumento estandarizado.

A continuacion, el guion de la entrevista semi-estructurada:



Entrevista semi-estructurada
Introduccion y fase social:

Presentacion, descripcion breve de la investigacion y objetivos, mencién de
aspectos éticos de confidencialidad, participacion voluntaria, firma de

consentimiento y aclarar dudas

e ¢COmMo estan hoy?
e (A qué se dedican?

o ¢Cuantos hijos tienen? ¢ Qué edad tiene cada uno?
Entrevista:
¢, Como ha sido la crianza de su hijo?
¢, Qué funciones cumple cada uno en la crianza de su hijo?
¢, Cuales cree que son los aspectos negativos en la crianza de su hijo?
¢, Como han manejado estos aspectos de la crianza de su hijo?
¢,Como se da el manejo de normas y limites de su hijo con sindrome de Down?
¢, Qué es lo mas positivo en la crianza de su hijo?
¢, Cual es la funcion de su hijo en el hogar?
Cuerpo medio de la entrevista

¢, Qué consideran que es autonomia para un joven con sindrome de Down?
¢, Qué ha logrado desarrollar su hijo en cuanto a autonomia?

¢, Qué cambios ha habido en lo que corresponde a autonomia desde la nifiez hasta

la edad que tiene su hijo?



¢, Como manifiesta su hijo su autonomia?
¢, Como se ha desarrollado esta autonomia en su hijo?

¢,Como ha influido la forma de crianza que ha tenido su hijo en el desarrollo de

autonomia?
¢, Qué resultados han tenido con esta forma de crianza?

¢, Qué aspectos de la crianza consideran importantes para que su hijo desarrolle

esta autonomia?

¢ A parte de la forma de crianza, qué otros factores creen que influyen para que su

hijo desarrolle autonomia?
Preguntas de cierre
¢, Cuales son los beneficios de lograr autonomia en su hijo?

¢, Qué expectativas a futuro tienen sobre el desarrollo de autonomia en su hijo?

Agradecimiento

Les agradezco mucho el haber participado de esta entrevista y haberme brindado
la informacion que servira para realizar mi investigacion, les recuerdo que el manejo

de la investigacidon se dara bajo parametros éticos y con una finalidad académica.



Anexo N° 3:

Quito, £3/11/20]%.

PRE-VALIDACION DEL INSTRUMENTO

La presente tiene por objeto certificar la pré-validacion del instrumento
compuesto por una entrevista semi-estructurda, mismo que ha sido propuesto en el
estudio denominado ‘Influencia de los estilos de crianza parentales en el
desarrollo de autonomia de jovenes con sindrome de Down”, el cual sera
-presentado como trabajo de titulacion para optar por e! titulo de Psicélogo/a por ella
estudiante Diego Alvarez Dutan.

A continuacién firman los presentes:

sy el il

EDUARDO /GMNJA EoeAR ZURIGA,
Pre-validador/a Pre-validador/a

PEOR0  TOR //
Tutor/a Estudiante
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