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RESUMEN

En este trabajo de graduacisn, se propons un programa de
agegoramiente psico-—educative para padres de nifics con
sindrome de Down denominado, “"Camlnando Juntos”. Este modelo
ge pregenta como un servicio para los centros de educacldn
agprecial que tengan nifios Down de 0O a 6 afios de edad,
inseorites en su  establecimienta  educativo. El objetivo
principal del programa es la capacitacion (veluntaria) de los
padres de familia.

El programa “Caminando Juntos”, estd estructurado para

ser ejecutado por dos psicdlogos, durante un periodo de 3

neses y medic, contando con siete sesiones de asesoria de

—

tipo grupal. La asesoria ae caracteriza por la
interrelacion de dos fases que la componen. la fase de
informacién v la fase de apoyo e interaccién de los
particirantes. teniendeo como finalidad ensehar a los padres
a reconécer, comprender v manejar sentimienteos y actitudes

gue surgen de  la  inaceptacidn de la slituacidn del nifo.
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I. INTRODUCCION

Harce alsun tiempo trabajé como tutora especial de un
nifte con retrasc mental, en una c¢linica oprivada de esta
ciuvdad, experiencia gque me ayudsd a rercatarme de 1la
indiscutible necesidad de involucrar a losg padres en la
eduacidn de sua hijos, puesto gque &llos =on los primeros
masstros del niflo ¥y su mayor fuente de seguridad vy carific, y
obviamente los pilares fundamentales del sistema familiar.
Llegar a 1integrar de wna manera activa a los padres de
familia. reguiere de un proceso sistematico de informacion y
de apoyo gue se debera impartir durante la vida escolar del
ninc, rara lograr su aceptacion v la gituacion, obteniendo
~ome reguiitados el desarrollc del potencial del nific vy =1
biencatar de toda la familia.

Tonsiderande loo. aspectos generales sobre 1 gindrome de

Down., la familia v 1a asesoria, he elahorade un modelo de

trabhajo para padres de nifios con dicho sindrcome de Down en 1a

[kl

rrimera infancia (0 a 6 aflos), denominado "Caminado Juntos™.
Eate programa de asesoramiento psico-educativeo, se llevara a

oabo en earueaela de educacion xapecial, nediante 1a

o

~lanificacion v edecucidn de dos pgicdlogos responsables del

t

mismo. La asesoria btiene una programacion establecida de

iete ~giohes ouya finalidad de informar vy apovar a los

81
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radrea de familia frente a su situacidn, permitiendo gue la
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experiencia de fener un nifio especial s convierta en alego

pogitiveo v digno. como gi fuera cualguier nifio., siendo

aceptado v amado  tal como es. v considerado como una persona

i

fundamental del sistema familiarp. Y de esta manera s

0]

rondria mavor atencidn a los logros del nific v no a su
deficiencias, v de esta manera disfrutar de ser padre de un

iific especoial.




II. FUNDAMENTACION TEORICA

A. Sindrome de Down
Fue descubierto en 1866 por el médico y cientifico Inglés
John Langdon Down, quién 1llegd a describir adecuadamente
caracteristicas fisicas y mentales en los sujetos afectados.
Sin duda alguna, los rasgos faciales de los mismos. en
especial les ojos raggados tipo oriental v su parecido figico

on los mongoles, ha sido el rasgo que los ha caracterigado

e

como los sudjetos afectados por lo Que adguirieron la
denominacién errdonea de "mongodlicos”. En la actualidad se sabe
que el parecideo de los sujetos con sindrome de Down con las
personas de origen oriental es muy superficial ¥  8in
significacion etioldgica, por 1o que esta denominacion
ha =ido descartada (A. Delsgado, 12888:980).

El sindrome de Down o Trisomia 21, es la mas frecuente de
la= aneuploidias cromosémicas en 1  hombre, gue conlleva
implicaciones bio-psico-scciales propias del sindrome (A,
Delgado, 12988:380). Es wuna condicién innata e irreversible
causada por un desbalance genético fundamental en la formacién
de log gametos o durante la fecundacion. Implica la presencia

de un cromosoma extra a los de 48 cromosomas -lo normal en

seres humanos-, afectando generalmente al par 21. Engloba una
serie de caracteristicas que limitan el potencial
fisico v mental, alterando notoriamente el desarrollo y
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funcionamiento integral del ser humanc.

Varios eatudios citogendticos han constatado que .. las

son muv frecuentes en los seres humanos,

m

fallas cromosdmica
haciendo la apreciacidn de aue gi todos los productos afectados

con un desbalance cromosdnico nacieran, uno de cada dos seres

humanoa tendrian alteraciones congiderableas.” (Gamboa .
1984:34). No  obstante. la mavoria de bebés cocebidos con

fallas cromosdmicas, son abortados de manera espontanea.
Uno de cada 20 concepciones son trisdmicas: sin smbargo.

con egta alteracidn nace un nific por cada 650 nacimientos. sin

)

digtincién alguna entre tnia=., latitud geografica. nivel

socio-econdmico o factor ambiental. Lo tnico gque se ha podide
comprobar gue influve de una manera directa en la concepcidn de
un nific con este tipo de alteracidn cromosémica, es la edad de

Sus progenitores que sobrepasan Los 35 anos

(Cunningham. 1990:88).

1. Causas

El origen del sindrome fue la preocupacidn de los
ciéntificos por muchos afios, conduciéndoles a curiosas v
exXxtrabas hipdtesis (Carlos Cruz, 1289: 8). No fue sino hasta
que se descubrié una ancrmalidad en el ntmero de cromosomas de
las personas afectadas. puesto gue el ser humano cuenta con 486
cromogomas de distinteos tamafios v formaz, en casi todas sus
cédlulas, a excepcidn de leos glébuleos rojog (gue no tienen

micleo) v las célulag germinales (espermatozoide v Ovule) gque




tienen 23. Lo gque implica un total de 22 pares autcsdmicos v
Z cromosomas sexuales, los cuales se han clasificado

para identificarlos v estudiarlos en el cariotipo.
tJasso.1990:27).

Un nuevo ser necesita que sus progenitores aporten
cromesomas cada uno, para reunir =21 total necesario para su
especie. Esto se logra por medio de la fusidn de los gametos o
celulas germinales que tienen 23 cromosomas cada uno. Mediante

te proceso el cilgoto empieza a multiplicar sus células y a

7]

dividirlas por mitdsis. lo que permite gque las células hijas
tengan el mismo namero de cromosomas e instrucciones
codificadas a la célula de la gue se dividio. Lo gue indica
que una copia de cada cromosoma va dentro de cada una de las 2
celulas hijas, encerrando en si toda la informacicn genatica de
sus padres. la gque serd transferida al nuevo ser.

En ocasiones. los cromosomas no se separan ¥y o se gquedan
regados., lo gque se conoce como ‘ho—-disyuncidén’. gque puede
occurrir durante la produccidén de los gametos, obteniendo
ovulos (75-80%) o espermatozoides (20-25%) con 24 cromocsomas en
vez de los 23: al fusicnarse las células sgerminales se obtiene
un hueve fecundado con 47 cromosomas. En otras ocasgiones todo
ge encuentra bien hasta gue empiezan las divisiones por
mitosis. por alguna razén  aun desconocida; uno de los
cromosomas no sg separa. por lo que una de las células hijas
obtiene 47 cromogomas y la otra 45. Generalmente la célula con

45 cromosomas no sobrevive, mientras que la otra seguira
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dividiéndose en células hijas con 47 cromosomas cada una,
constando estas células de tres cromosomas iguales: dos gue no

8 separaron, mas una de la otra c2lula germinal. denominada

1

Erisomia. ce debe considerar gue el efecto de este fallo
cromesomico en el ser en  formacion, dependerda  del momento

rreciso en 1 que se dio el mismo. S5i esta trisomia ge da

especificamente con el rar 21, la rersona tendra
caracteristicas fisicas y mentales especiales que se conoce
como  Sindrome de Diown (Jasso, 1980:34Y.

2. Tipos de Trisomia
En la actualidad se reconoccen 3 tipos diferentes de
este sindrome. bagados en la forma v en el momenbto cuando

occurrio la falla genética.

a). Trisomia 21 Pura o Libre (90-95 % de los camsog). El
error en la divisidon cromosdomica se origina durante

la meiczis. en la gue los cromosomas de los pares se deben
separar para que la célula hija obtenga la mitad de cromosomas
que recibe de la célula madre. %1 en vez de separarse los
miembros del par se desplazan hacia una misma c2lula (no-
disyunciony, la célula tendrd una cuenta anormal de 24
cromosomas, gque se da generalmente en una de las dos células
germinales. Sin embarso existe la posibilidad que algo similar

ocurra durante la primera divisidn por mitdsis en el cigoto.

dando como resultado en ambas situaciones un producto en que




todas las células tendran 47 cromosomas (Cunningham.1990:80).

b). Trisomia 21 Mosaico (8-10%). Constituye una condicion

mas atenuada que la trisomia pura; por lo gue presentan
caracteristicas fisicas v paiquicas del sindrome apenas
reconccibles e inteligencia normal (raros casos): {(Carles Cruz,
1983:11 ; Gamboa. 1994:45). Se produce como consecuencia de
una anomalia en las divisiones por mitosis, va sea
especificamente en la segunda divisidn o en alsuna posterior a
égata, durante la fecundacidn (Cunningham, 1890:80).

oe refiere a qgue hav dos poblaciones celulares. con
distintoc numerc cromosdmico, unas células trisdmicas v otras
normales. La proporcidéon de estas células oecilan entre un
numero muy bajo hasta su totalidad, dependiendo del momento en
el que se efectuwd la no-disyuncidén (Gamboé.1994:44; Carlos
Cruz, 19859:11>.

El riesge de tener hijos con Trisomia 21. cuando alguno de
los progenitores e& un mosaico, aumenta con el gradeo de

mosaicismo en las gdnadas (Carlos Cruz., 1989:113).

c). Trisomia por Traslocacidon ((1-2%). Se origina por una

fractura de una parte del cromosdéma 21 - u otros - en
l1a célula. la cual al fusionar sus fragmenteocs forma un
cromosoma extra (Jasso,1981:36). En el cariotipo se obtendra
una cuenta observable de 46 cromosomas. padeciendo el niﬁo de

la trisomia, puesto gue uno de los cromosomas es doble




(Gamboa, 1894:44). Aproximadamente. uno de cada 200 individuos
sanos presenta un cariotipo anormal de 45 cromosomas por
traslocacidn, sin alteracién genética o funcional alguna. Al
pazsar eate cromosoma del portador a los gametos vy fecundar
existiran varias posibilidades de repercusién (Gamboa, 1994:46-
47 ) :
a. Un hijo con 1 nmimero normal de cromosomas.
b. Un hijo mental vy fisicamente normal, pero que es
portador en balance.
c. In nifo Down (1-2%de los casos).
d. Un producto con un cromosoma menos que  no
sobrevivira.
Las posibilidades reales de tener un nific Down estdn cerca
de 1 entre &, si la madre es portadera: v 1 por cada 20 o 50,
51 el padre es portadeor, aumentando el riesgo entre los padres

menores de 30 afios (Cunningham, 19830:85).

3. Diaenostic

Un diagndstico preciso y a tiempo es indispensable en
los embarazos de alto riesgo, v en loe nifios recién naciaos. Ya
que rermite a los padres comprender e1 padecimiento., el
tratamiento disponible, las posibilidades de recurrencia, vy 1la
eleccion del curso de accidn de acuerdo con riesgos vy metas
familiares. v finalmente lograr la mejor adaptacién del sujeto
afectado al nidcleo familiar y viceversa.

Los diagnésticos pre-natales mds utilizados en nuestro




medic son la amniocintesis transabdominal, biopsia coriénica.
ecografia. placentoscopia, fetoscopia y el DNA recombinante.
ios metodos post-natales son los datos clinicos v los estudios
de los dermatoglifos; todas estas técnicas diagndsticas
necesitan como base una cuidadosa historia familiar, incluvendo
a parientes cercanos para investigar sobre el origen étnico, la
edad, estado de salud y causas de muerte, considerando en
ocagiones realizar esgtudios citogenéticos (Cecil-Lobes.

1877:1567.

4. o] -

Es la aberracidén cromosdmica de mayor incidencia en
el mundo: se ha sugerido gue 1 de cada 200 concepciones pueden
@er trisdmicas. abortiandose de una manera espontdanea el 75% de
las mismas.

A nivél mundial la cifra mds aceptada y reconocida socbre la
frecuencia de nacimientos afectados, es de 1 entre 800-700
nacidog vivos, sin gue se haya determinado diferencias
significativas de la incidencila del sindrome en las diferentes
regiones o grupos étnicos, considerando tan sdlo a la edad como
el tnico = factor a considerar en la eatadistica
Cunningham. 1880-:291).

En Guatemalé, los eatudios real izados por distintos
Profesionales, refliejan una incidencia aproximada de ia
enfermedad genética de 0.48 % al 9% de los casos estudiados.

constituvendo el sindrome como la aberracion genédtica de mavor
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ocurrencia (Carlos Cruz, 1888:16: Nora Enriquez, 1987:7).
No obstante, la determinacion exacta es muy dificil de
obtener v la frecuencia real es probablemente mds alta, puesto

la trisomia del par 21 se diagnostica en 80 al 95% de los

que
casos en los primercs dias de vida, lo gue implica gue algunos
Ccasos pasen por desapercibidos. Por otro lado cerca del B% de

los casos diagnosticados clinicamente no se confirman con un
andlisis citogenético (Cunningham., 1990:91) e incluso muchos de
los nifios afectados mueren antes de gque 1leguen a una edad en
la gue puedan ser considerados dentro de la estadistica (Carlos

Cruz, 1989:16).

5. Edad de los progenitores
El envejecimiento celular produce frecuentes desbalances
cromoadmicos. afectando especialmente a las celulas

reproductivas. 1o que infiuye directamente en el ciclo

reproductivo del ser humano (Gamboa, 1984:31.34).

a}. Edad materna. La curva de distribucidn respecto a la

edad de 1a madre, en estos casos, confirma gue la

edad avanzada de la misma es una de la= principales
causas., presentando dog picos de maxima frecuencia:
el mayor de ellos después de los 35 afios de edad y el otro en
la edad materna media de la poblacidon general. al considerar

que los dvulos con el transcurrir del tiempo se vuelven mas
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senaibles a dafios ocasionados por agentes internos (infecciones
v enfermedades como diabetes mellitus vy  problemas con 1la

glandula tiroides) y externos (radiacion).

Tabla 1

Edad de la madre y frecuencia de nac. con Sin. de Down
~ cifras no se aplican a la trisomia 21 translocacidén o

mosaico —
Edad de la madre Num. de nac. con Sind. de Down por
Num. total de nacidos vivos

20 afios menos de 1 de cada 2,000.

20 a 30 afios mencs de 1 de cada 1,500,

30 a 34 afios entre 1 de cada 7H0 o BBO.

35 a 40 afios entre 1 de cada 280 o 290.

40 a 44 afos entre 1 de cada 130 o 150,

mas de 45 aios entre 1 de cada 20 o BD.

Tomado de: Cunningham, El sindrome de DRown: Una introduccidn

para padres, 1980:89.

b). Edad paterna. Por mucho tiempo se pengd que la edad
raterna no tenia alguna influencia en el desarrollo

de un  producto  Down, suponiendo que el fallo eromosdmico
ocurria vrinclipalmente en las mujeres (Carlos Cruz,13839:20).
Las investigaciones mas recientes sugieren que el origen del
cromosoma extra en la trisomia 21 dependen del padre, en 20 a
2b % de los casos (Carlos Cruz, 1989:20), especialmente =1 su

edad sobrepasa los DH aflos (Gamboa., 1884:26).




6. Desarrolleo prenatal.

Con frecuencia. las madres egestantes de un nifio Down,
presentan amenazas de aborto en el primer trimestre del
embarazo. Si el embrién logra superar la amenaza continuara
con el transcurso normal de su desarrollo, aunqgque con lentitud
en la formacidén y crecimiento fetal, especialmente durante el
periodo que comprende las 6 semanas v los 3 meses de vida
intrauterina. Los movimientos fetales estardn disminuidos vy

apareceran con retrasc hasta el sexto o séptimo mes de

emnbarazo. Ei sistema nervioso del nifio presentara una
inmadurez generalizada, aunque =1 mismo tensa 40 semanas de
desarrollo embrionario; eato implica gque un behé Down se

asemeja a un nifio de siete mesea de gestacidn en el momento del

nacimiento (Gamboa, 1984:51-556) .

7. ~HO

El nacimiento de un nific Down se caracteriza porgue el
rarto y sus contracclones son mas lentas, lo que alarsga
indiscutiblemente el proceso de alumbramiento, presentando
lentitud en la dilatacidén del cuello del dtero. borramiento y
poca potencia de contractilidad. S2in embargo,este procesc no
representa una regla general. puesto que muchas madres de
nifios Down han tenido embarazcs y partos normales (Gamboa.

1890:51-56).
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8. Caracteristicas fisicas v médicas

Los nifios Down comparten ciertas caracteristicas propias
del sindrome, debids a la presencia del cromosoma extra; desde
el principio de las etapas de crecimiento y desarrollo, algunas
estaran mds marcadas que otras; unas cambiaran a medida gue
crece el nifio, volviéndose mas o menos perceptibles y otras
perduran en toda su vida, lo gue permitird identificar a los
sujetos trisdmicos sin dificultad. Son los  rasgos mas
caracteristicos, tales como 1la cara redonda y plana, los ojos

rasgados. boca pequeifla con  lengua prominente. extremidades

cortas, hipotonia generalizada e hiperflexibhilidad.
9. GCaracteristicas de la personalidad
El estereotipo del sindrome los describs COmD

agradables. gentiles. sociables y afectuosos o0 en actitudes que
contradigan a estos  rasgos  como maliciosos. taciturnos v
terces. Sin embargo. los estudios realizados no apoyan la ides
de un tipo dominante de conductas para las= personas con el
sindrome.

La personalidad del nific, Down como la de +todo nifio,
“...%iene una amplia gama de caracteres y personalidades desde
sgociables ¥ presumideos hasta timidos y vergonzosos. desde loa
actives, bulliciosos e implusivos a ios silenciosos v
pensativos,. .. {(Cunningham, 1950:148). Se ve influida
directamente por el ambiente en el gue se desenvuelven, las

habilidades fisicas vy mentales que tenga e1 nifio. su herencia
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familiar v ecodigo senético, v ante todo por la etapa evolutiva
en la que se encuentra ya que el comportamiento y el caridcter

se modifican con el desarrolle (Cunningham. 1990:135-138).

10. Caracteristicas intelect 4=

El retrasc mental v las dificultades en el aprendizaje v
la comprensidn son sintomas asociados al sindrome. En
arroximadamente 1 80% de los afectados. =se caracterizan por
tener un U que oscila entre 25 v 80 que representan a los
niveles moderados v profundos. con 86l una minoria  gue

contiene un CT superior {Carlos Cruz, 18989:258).

11. Prondstico de wida

21 el nific alcanza los 5 afios de vida. podran aspirar a
vivir mds de BO afios. 51 recibe cuidados. rehabilitaciones v
tratamientos, es muy probable gue llegue a la tercera edad con
un cerebro v organiamo mas afectado de lo esperade para su edad
cronoldgica v fallezca por enfermedades usuales como fallas
cardiacas, complicaciones renales, cancer (Gamboa.

1994:1417.

1. Definicién. Es el naelec fundamental., generalmente
estable de la =zociedad, constituido por un grupe de

perconas (minimo dog de distinte sexo v sus descecendientes) gue




comparten un mismo eapacio fisico, v tienen alsgin tipo de
vinculc. va sea afectivo, ecdnomico o consansuineo. Desempefian
un conjunto de funciones esenciales de tipo social. en la gue
hay una interdependencia fisica (reproductiva, proteccidn,
funcion econdmica, ete.}, cultural o afectivo social (funcion
de formacidén del individuo. educacién., socializacidn. etc.) en
cada miembro de la familia, prara el desarrocollo v bienestar de
la misma.

Todas las familias son tnicas e irrepetibles. debido a la
herencia cultural, la diversidad de perscnalidad de sus
miembros e inclusc el criterioc de vida. que influye
directamente en su autenticidad. 5in embarsgo, atendiends a
aspectos de tipo cultural. geografico. étnico. etc.. grupos de
familias, presentan caracteristicas comunes entre si, gue las
distinguen de otras. Tal es el caso de las familias
latinoamericanas. gque se caracterizan por tener verticalidad en
lasg relaciones {la autoridad del Jjefe familiar eg
irrefutable’. una indiscutible y marcada diferencia de roles.
en la cual nujer e hijo casi no participan en la toma de
decisiones. conservando la importacia de 1a union

de sus miembros durante toda la vida (Galicia,1990:9).

2. Familia Down. Es como cualguier familia constituida
como una comunidad de vida ¥y amor para sus miembros:
sin embargso es especial debido a la presencia de un nihio Down,

en =u ntcleo familiar intervienen mucheos factores que la
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enmarcan para reaccionar ante la situacion. enfrentdndose
inicialmente a mucha tensién. desconsuelo e  incertidumbre.
encarandose la labor de aceptar al nific e incorporarlo a la
estructura funcional de la familia v a la sociedad
(Powell, 1991:38-39).

Recobrar 1la homeostasis familiar, descubre en los
integrantes de 1la familia, cualidades. capacidades v virtudes

que estuvieron latentes:; existe un incentivo en el incremento

de conocimientos académicos v culturales incluso un
rerfenciconamiento profesional. La conciencia sobre la

repercusion del estilo v la actunacion de la familia en el
desarrollo de las capacidades del nifio vy del bienestar integral
del mismo. rermite que las familias, aungue vulnerableg, sean
axtremadamente fuertes. para scbrellevar la  situacion con
valor, haciendo de esta experiencia enrigquecedora v llena de

satisfacciones (Ferndndez, 1984:73 Rev.; Ingalls., 1975: 288-

3007y .

3. Padres. Gamboa relata en su libro El nifio Down. que
en Mexico, més de la mitad de los padres, en el momento del
nacimiento del nific desconocen totalmente el sindrome. o gque
es muy probable gue ocﬁrra en nueastro medio. No obstante, la
ilusién. los suefios y las expectativas del nacimiento de 33U
hijo, =e lven deshechas al diagnosticarse el sindrome. Surge

una fuerte conmocidn de sentimientos de incapacidad.
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incertidumbre., hostilidad ¥y reaceciones instintivas de repulsiédn
¥ proteccidén hacia si misme. o1 nific. suw parseja. Al mismo
tiempo =se vuelven incrédulos. confusos e irrazonables. sin
embargo. 8 importante el puntualizar que todas esas reacciones
v sentimientos experimentadogs por la pareja, ante la inesperada
noticia son normales v predecibles: no cobstante. el proceso de
aceptacion del nino, necesitara de tiempo.

Algunos estudios. demuestran que eon ocasicnes es8 mas
reconfortante para los padres. el saber gue el nifio padece de
un impedimiento fisico a una abkerracién cromosomica que tenga
vinculado al retraso mental como consecuencia. Esto se
entiende. 2l ge toma en cuenta el gran valor gue tiene para 1la
sociedad la capacidad de discurrir cen claridad v de una maners
racional, algoc aque se considera muy poco probakle que una
persona con limitacidn mental logre realizar. E=s asi como s=e
crea un estigma (caracteristica gque merman =1 valor del
individun v lo hace menos disgno ante les ojos de los demds)
alrededor del nific y de sus padres. Puestc gue el nifo
repregenta la expresgidon corporal de sus progenitores, la mitad
de su madre v la otra de su padre. se llega a cuestionar la
capacidad v la calidad reproductiva de los mismos
{Cunningaham. 1990:3: Gamboa, 1984:85).

La sgituacidén del nifio en si, genera tres tiposg de crisis
que afectan a los padres en 21 transcurso de =2u vida., éstas
generalmente =e rresentan v resuelven gin un tiempo

estipulado, segin Meloslascino (1967) y Wolfensberger (1987).
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a). Crisis de los Inesperado. Resulta del cambio

del conceptc que los padres tienen de si

mismoa. de su familia v el futuro. Se ven en la necesidad de
construlr de nuevo su mundo de acorde a su nueva situacidn
{Ingalls. 1975:280-291), s=enerando sentimientos ¥y reacciones

commo

- Ansiedad y miedo. A una gituacidtn degeconceida, v al no
tener conocimientos sobre la afectacidon del nific =se genra

anisiedad e incetidumbre.

- Duelo y dolor. Loa padres generalmente tienen suernos vy
expectativas de grandeza para su hido. El duele v el dolor
llegan cuando estos se ven deshechos ante una ralidad no
egperada, por lo tantc la pérdida del suefic del "hijo ideal”
genera mucho dolor v sufrimiento para la pareda iniciandose
un pericdo de duelo (como =si fuera la muerte real del nife

que esperaban).

— Vergiienza. Puestc gque el nific no llena las espectativas de

sus padres.

b}. Crisis de wvalores. Surge del conflicto entre
sus expectativas e ideas de triunfos v

grandezag que Jaméas seran factibles, por lo que suslen




experimentar sentimientos de rechazo v ambbivalencla como
seflales de una deficiente adaptacidon a la =ituacién. Esta
ambivalencia presenta ciertas reacciones caracteristicas como:
- Culpa. Como un sentimiento irracional frente a la
situacion;: promueve gue los padres busguen algo en =su pasado o
estilo de vida para inculpar de la situacion del nifio, tambilén
promueve actitudes de rechazo hacla el nific v demds personas.
puesto gue se sienten directamente  responsables de haber
causado un dafioc al nifio v a toda la sociedad.

— HNegacion. Ez el mecanismoc de defensa de la pareja ante la
noticia,‘buscan diagndsticos alternativos gque nieguen la
situacisdn, o simplemente no se reconoce al niflo como alguien
gque necesita cuidados especiales.

— Proteccién excesiva. Es la reaccidn ror la gue uno de los
padres se preocupa por el nifio. de tal manera gque descuida a
los demds miembros de la comunidad familiar. tratdandolo como si
estuviera mas incapacitado de lc que realmente esta.
interpretandose como una formacidén reactiva.

— Pena. Sentimiento gue perdura durante toda la vida en todos
los padres gue tienen un nifio con retraso mental. La intesidad
del dolor varia enfre las paredas v ge conaldera perfectamente
normal. segin Olshansky (1962, (Ingallls, 1978:295-298).

— Aceptacion. "Supone un egquillibrio entre reconocer las
incapacidades del nific y poner los remedios necesarlos para
contrarrestarlos sin deJjar que el trastornoe domine las

interacciones familiares” (Ingalls. 1978:295).




Se considera un proceso de tres aspectos fundamentales: La

91

aceptacidn de gque el nific tiene el sindrome {(con todas sus
implicaciones), la aceptaciodn del nifio COomo tal, v la

aceptacidn integral de la situacion.

é)- Crisis de la realidad. Se da conjuntamente con

las demas., implica gque los padres se enfrenten

a situacliones gue antes 11 siguiera consideraron. como la
preocupacidn por la aceptacion del nific por parte de
familiares., amigos y vecinosg, gastos imprevistos de educacidén v

zgalud (Ingalls, 1978:298).

Al irse reselviendo las crisis. v aceptar de una manera
"consclente” el diagndstico, la tensidn disminuye en la familia
lo permite gue los padres "busquen consuelo’”. con alguién ague
sientan gque los comprende. Con el tiempo, v al tener un mayor
contacto y comprension de la situacion del nifio, se va dando la
aceptacion paulatina de la realidad, sintiendo gue e1 nifio no
22 un problema de la familia sino parte de ella, teniendo que
hacer adaptaciones en wvarios sentidos pero no en 1los aspectos
esencialea. Al afirmar las diferencias.los padres segin Gamboa
(1994) se autecentrenan y aprenden lo gue es mas conveniente
para el nirno, encontrando cualidades rpara explotar v
situaciones o problemas gue minimizar.

— La conciencia Cabal y aceptacidn. Los padres no rechazan al

nific, ni a su incapacidad.




— Adaptacioéon Integral. Se losgsra en el momento en gue abuelos

tiocs v demds familiares acepten al nifio como prarte de su
gistema familiar. sin culpar a nadie por lo ocurrido con el
nifio.
- Temor por el futuro. Es muy comin que las parejas se
preocupen por lo gue pudiera ocurrir en el futurec, en especial
en 21 momento en =1 gque no se encuentren . por lo gque realizan
prrovectos para asegurar el bienestar del nifio, como dedarlos en
una institucidn. con alzun familiar o en algtin  lugar
semi-independiente con un trabajo para sustentarse

{Gamboa., 1994:88-84).

4. Hermanos del niiio.

Son parte  muy  importante del egistema familiar,

]

puesto que ejercen v reciben influencia a travéa de us
intervenciones con el nifio especial. La aceptacidén de la
discapacidad del nifio por parte de 1lcog hermanos se ve marcada
por los saentimientos y reacccicnes de los padres. en si la
aceptacion del nific en general.

Llog notros hijos, miembros del sistema, necesitan que los
padres se comuniquen con ellos brinddndeles la informacion
necegaria de acuerdo a la edad del nific. sobre 1la situacion
general del hermano especial. También es importante gue exista
un balance entre los cuidados a loz nifios para gque todos se
aientan gueridos v atendidos, rezspetando Siempre la

individualidad. 1 cardacter v las ideas de los
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mismos (Stray-Gundersen, 1986:93-97).

Los estudics realizados schre los efectos de los nifios Down
en los hermancs, indican gue no existe algun efecto negativo
Importante en 1los nifios sanos., por el contrario. la mayoria de
hermanos piensan gue sug vidas se han enriquecideo. aflorando
cualidades en ellocs como raciencia, ternura vy solidaridad,
mientras se desarrollaban lazos fuertes de carific entre los

mismos (Cunningham, 19890:47-49),

1. Definicidén. Es una profesidén cuva finalidad es brindar
avuda. personal o impersonal. Se basa en el consejdeo v

2l intercamhioc de ideas y conocimiento general entre asesor y
asesorado, la ocual fluctia desde el ofrécimiento de un
conocimiento cientifico o técnico (reparar un automévil. hasta
la ayvuda gue implica trabajar directamente con la personad). Es
por egto que el término “asesoria’ sSe emplea para referirse a
un gervicic en todas las profesiones vy para casi todas las
sltuaciones.

El asesoramiento de tipo psicolégico se considera como una
relacién de ayuda de un consejero o terapeuta que adguiere la
responsabilidad de conducir el proceso de interaccidén. de tal

manera que contribuva a 1a apreciacion, expresidn v

desarrollo de los recursos latentes del asesorado vy el uso




funcional de 1os mismos (Bordin, 1975:19:; Shertzer, 1972:24).
Tiene como fin. ayudar al individuo sano a prevenir vy
afrontar dificultades adaptativas y especificas en diferentes
atapas del desarrollo. Se caracteriza por una relaciodn
interpersonal con exXpresidon emocional menos intensa en la que

se enfatiza los factores cognitivo racionales, por medic de

contactos brevea v limitados (Bordin, 1972:20 vy 25:; Shertzer.

2. Metas del asegoramiento de base pgicoldgico.

Bvrne (1963 ha clasifcado a laz metags en tres
categorias. segun el tiempo que llevan para realizarse y el fin
gque persiguen, siendo estas las intermedias {come razgdn en &1
de la consejeria), las inmediatas (como situaciones que surgen
durante la consejeria y necesitan ser resusltas) y las finales
(propositos v cuestionamientos filossficos). La asesoria tiene
como fin cumplir con las metas establecidas. las aque
generalmente estan dirigidas a algin area especifica del

agsesorado. como:

a). _Cambio de conducta. Permitiendo gue el cliente
viva mas gatisfecho v productivamente, dentro de sus propias

limitaciones v las impuestas por la sociedad.




b). Conservacién de la salud mental. Por medic de
la integracidn., adaptacidn positiva con los

deméds. para ser independientes v responsables de su conducta.

c). Resolucion de problemas. Contribuir con la
solucidn de situaciones., como agente externo
u observador del proceso sin  formar parte

gignificativa del mismo.

d). Toma de decisiones. Enseilar pProcegos para
tomar decisiones, slendo gue estas sean
conclientes y libres implicando mavor regsponsabilidad por parte

del asesorado.

e). Eficacia personal. Brocker <{19868) proponse
llevar al maximo la libertad de un individuio
dentro de sus limitaciones y las impuestas por el ambiente.

incrementando su eficiencia para alcanzar el control del mismo

(Shertzer., 1972:128-134).

Las metas se llevaran a cabo si existe un clima adecuado
que prepicle  confiangza, empatia, sinceridad. cordialidad.
seguridad y., seobre todo. confidencialidad. El asesor debera
ger receptivo a las necesidades del cliente. v sincero sobre su

capacidad de ayuda para el mismo.




El asezor de tipo psicoldgico pertenece a tresz
fuentes de entrenamiente profesional: la psicologia, la
paiquiatria v la =ocioclosgia, El enfoque de sada una de sstas y
sus particularidades del entrenamiento las diferencian unas de
otraz. aungue el contenide v los QGnceptoé sean muy s=imilares
(Bordin. 1972:21>.

El rel del asesor estd determinado por condicionantes

externos come prescripciones institucionales, expectativas de

directivos y colegas. tanto como de factores internos del
sudeto como valores, actitudes, experiencias vitales,

rapacitacidn vrofesional, io gue permite gue se manetenga una

estructura personal al cumplir =su rol comoe agesor {Shertzer,

1972:215-216y. Tomando esto como consideracion. Gilbert Wrenn,
en su  libro Crisis in Couselineg; A Commmentary  and a

Contribution (1966). enuncia las funciocnes de los azesores.

independientemente del medio en el gque actien:
"...a) crear entre agesor y asesorado  una relacidn. cuva
cualidad mas notoria es la confianza mutua: b) proporcionar
alternativas para la comprensidén de =i mismo v loa cursos de
aceidn gue se le abren al cliente; c¢) asegurar cierto grado de
intervencidn en la situacidn en que el cliente se halla v con
“otras figuras importantes” que formen parte de su vida:

d} ejercer s=su liderazgo para facilitar el desarrollo de un
ambiente psiceldogico saludable para sus clientes v. finalmente,
@) asegurar el mejoramiento del proceso del asesoramiento
mediante autocritica individual constante..."

4. Tipos de asesoramiento.

La asesoria surgid como un serviecio de ayuda para el
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desarrollo vocarcional v educacional de los nifios v adolesrcentes

v el apovo al funciomamiento efectivo de las familias (Pordin.

1972:23%.
El asesoramiento consta de dos enfoques fundamentales. el
individual v el grupal. Determinar cudl de los dos es el

adecuado para el asesorado, dependers en si  del objetivo de la
consederia como de la situacién emocional del sujeto. Eastos dos
enfoques tienen como obietivo contribuir para lograr un
sentido de autodireceidn, integracidn v avtorresponsabilidad.
comprendiendo sus motivaclones v  aceptandose a si mismos.
proporcionando un clima de aceptacién. tolerancia v respeto.
Zin embargo, la situacidén grupal, crea la oportunidad de
relacicnarse entre individucs gue ge avudan unos a otros de una
manera cooperativa y coparticipativa, facilitande la expresion
mutua de =entimientoas e interpretacion de significados v la
modificacién de conducta. Este método tiene una naturaleza
preventiva, pueasto gue impide que los problemas necesiten de
ayuda especial para enfrentarlos (Shertzer. 1975:-527-5283.

El trabajo en grupo requiere ague el asesor mencione con
frecuencia el rol del asesor v la explicacidn del
funcionamiento del grupo sobre la responsabilidad de comprendsr
¥y ayudar a cada uno de los miembros. asi como ezsforzarae para
solucionar sus propios problemas; motivandose la expresidn
libre-espontdnea v la confidencialidad de las reuniones. EI
estilo de la relacion de la asesoria. (entre el agesor v sus

miembros) puede ser determinada por la funcidn de los miembros




del grupo en el proceso, va gea que el potencial
terapsutico de sus miembros se ancauce en su
interaccidn reciproca (Anexo 1: Fig 1) o 2i tan solo el asesor
actua como terapeuta (Anexo 1: Fig 2).

El1 asesoramiento grupal se caracteriza porque los miembros
del mismo son quienes determinan e1 ritmo v los temazs de
discusion. El tema base de la reunidn. recapitulard los
rroblemas perzonales v estructuran al individuo. mediante la
discusidén e identificacién de conflictos v sentimientos en un
contexto comunitario. El confiar. aceptar vy tratar de
comprender a los demds, es un estimulo que compromete a los
rarticipantes del proceso a enfrentarse con sus realidades v
la de otros. Es asi como los asesorados llegan a desempefiar =1
rol del asesor, creando un ambiente de pgolidaridad vy respeto
mituc (Shertzer, 1975:513-516).

En la actualidad se han desarrcllade varios tipos de

consederia. los cuales segin las necesidades del cliente pueden

ger de tipo individual o grupal, las gque son:

al). Asesoria educativa y correctiva. Da un
tratamiento mas individualizade al estudiante,

abarcando toda la variedad de dificultades del desarrcllo. va
sea ésta por una informacidén especifica deficiente v falta de
compresion. hasta por un conflicte emocional (Bordin. 1975:28-
=9). La rectificacién de leos problemas de aprendizaje ze

considera como una asesoria en el Adrea del aprendizaje mas que




el psiccldogico.

b). Asesoria matrimonial. Instruye e informa sobre

problemas practicos que pusden surgir como

pareja y futura familia. permitiendc la prevencion de problemas
de mavor indole al tener la comprensidn de azpectos importantss
sobre la personalidad de cada uno . la comunicacidn y la

importancia del manejo del factor emocional.

c)}. Asesoris religiosa.- Se caracteriza Do
comprender logs problemas morales., &ticos y de

creencia religiosa. generalmente el consejero ea el ministro de
ia congregacidén a 1a que pertence el rcliente, ror lo que es

capaz de ayudar al individuo a aceptar centrarse en su crencia.

d). Asesoria ocupacional. Considera a 1a
preparacidn intelectual vy laboral. enfatizando

en las aptitudes, valores v demandas emocionales v a la
experiencia de trabajo del sujeto. para la eleccidn vocacional

adecuada, para gue por este medioc se ohtenga satisfacceion

personal vy vocacional (Bordin., 1975-:28-31).

e}. _Asesoramiento psico-educativo. Fresta servicios
infermativos sobre determinados aspectos de
psicologia v educacidn., los gque se correlacionan matuamente

para su mejor entendimiento, También proporciona estrategias
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de interaccién positiva v apove emocional sitematico a su
rarticipantes durante todo el proceso. Este tipo de conseieria

es ideal para el trabaje grupal con padrea de familia.

5. Iécnicas de agesoria
Las técnicas estan interrelacionadas con la teoria v
a la filosofia del asescoramiento., por lo gue las mismas seran
modificadas por el asesor segin las necesidades del sujeto
asegorado.

Mo chstante, la estructuracidn de limites. roles v metas de
la consejeria deberdn ser enunciados para reducir la ansiedad
ante la ambisgusdad del ecurso por parte del asezscrado. Estos
limites deberdan ser expuestos en las primeras sesiones de la

33e
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oria., para que cumplan con su cometido: los limitez a
congliderar son los siguientes:

- Limites temporales: Estructuran al asesor, {toma en
consideracion el tiempo de cada reunidén y &l  proceso  en
general de la asesocoria)d.

— Limites de accion: No se permitird que se asgreda o dafie
alguién ¢ algo nada durante la sesion.

— Limite de roles: Aclara la funcidén del asesor.

- Limites del proceso: Concientiza al cliente, sobre la
regponsabilidad de su participacidn v entrega, ante el pProceson
de asesoramiento (Shertzer, 1975:406)1

La conduccidén del terapeuta crea un medio propicic para
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la interaccidén del cliente, apovado en sus técnicas en el
transcurso de sus intervenciones. Las mas utilizadas son las
giguiente:
al. Reformulacidn de contenidos. Logra un
entendimiento repitiendo lo comunicado o
reformuléndeolc.
b). Interrogacion. Obtenciin directa de
informacién por medio de presuntas.
c). Reflejo de sentimiento. Eeformulacidon de 1a
esencia de las actitudes v =entimientos del
cliente.
d). Reafirmacion. Es mas gue aceptacidén. es un
agente de refuerzo.
f)}. Interpretacion. Especula sobre inferencias.
g). Técnica de aceptacion. Comunica mediante
conductas verbales (tono de voz) v no-verbales
({expresiones faciales, movimientos) la aceptacién al cliente.
hj. Esclarecimiento. Implica una aclaracidén por
rarte del consejero, gque tiene como propdsito
eXpresar claramente los sentimientos v actitudes del cliente.
i}. Incitaciones vy Estimulo. Anima al asesorado a

continuar hablando.

J). Proporcionar informacién. Necesaria para el
cliente.
k). ©Silencio. Se utiliza para que asuma

responsabilidad de enfrentarse oon a4




gituacidn, o para bajar el ritme de la sesidn tesrapéutica.

1). Dar consejos. Se pretende sugerir posibles
formas de resgolucidn de problemas (Shertzer.

1975:402-423% .

6. etodoloslia.
La metodoleosia que utilizma el terapeuta ayuda a que
su sesidn de consejeria se convierta en alge dindmico v
funcicnal. permitiendo al asesorado intervenir libremente en
los diversos metodos durante el tiempo gue dure el

asesoramiento. Estos métodos pueden ser:

a). La autobiocgrafia. Permite al cliente relatar su

historia de una manera muy personal. ayvudande a

organizar e interpretar sus experiencias, de tal forma gue se
pueda advertir su sisgnificacidén personal.

b). Cuestionario de datos personales. Obtiene

informacidon sobre familia. hogar., estudios.,

gustos v rplanes del ambiente del individuo.

c). La composicidn. Documento perscnal sobre las
percepciones de si mismo, de su disposicién v su alrededor.

d). Técnica de completacidtn de oraciones. Es un

método proyective gue estudia el funcionamiento

intelectual, emocional y perceptual, tiene como proposito la
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descripcidén y =1 diagndstico.
f). Juego.- Likera los sentimientos y facilita su

discusion (Shertzer., 1975:475-484>).

7. Evaluacidn del asegoramiento.

Determinar el estado dado del servicio de
asescramiento dentre de algun marce de referencia vy sobre la
base del mejoramiento de la «calidad v eficacia de la
congejeria. Es en =i el propdsite de la evaluacidn. Es de
esta forma como se losgsra cuesticnar si la asesoria esta
cumpliendo © no con su funcién (Shertze, 1975:565), al revisar
el procedimiento de las técnicas A métodos utilizadeos

congtantemente. mientrag dure la consejeria.

- En el marco tedrico se ha descrito de wuna forma breve,
aspectos relacionados con el sindrome de Down. la familia y
el asesoramiento, temas fundamentales para el desarrollo de
un programa de ayuda para padres de nifios cen sindrome de

Down. gue ge presenta en el siguiente capitulo.




I11. PROPUESTA DE UN PROGRAMA DE ASESORAMIENTO PSICO-

EDUCATIVO PARA PADRES DE NIRNOS CON SINDROME DE DOWN

ser padres de familia es una labor para la cual no se esta
rreparado completamente puesto gue es algo gque se aprende en
el camino. sin instructivos o folletos o preparacidén previa que
garanticen su éxito en el mismo. No obhstante es uno de los
acontecimientos mds  importantes en la wvida del ser humano.
acarrea consigo mucha alegria, Ilusién, egperanza v
expectativas., al igual gque mucho temor e incertidumbre.

El nacimiento de un nifio afectade con sindrome de Down
genera tension. culpa. angustia v verguenza en loes padres de
familia, estos sentimientos son normales considerando 1a
gituacién. Los radres necesitaran de apoyo emocional.
informacién fidedigna v estrategias para manejar ¥ encauzar
adecuadamente sus sentimientos., y para ser mejores padres al
comprendsr todo aguello qgue se relaciona con au hijo., =u
sistema familiar y consigo mismo.

El asesoramiento psico-educativo tiene como fin el cumplir
con losa lineamientos del documento oficial de la Liga
Internacional de las personas con sindrome de Down, presentado
por la Liga Iternacional de Asociaciones en favor de las
Personas con Deficiencia Mental en su XI Congreso Mundial

celebrade en Nueva Delhi (Anexo 2). En ella se exhorta




agpectos de importancia para el desarrolle de las personas con
gindrome de Down. especialmente el prororcionar informacidén
educativa ¥ apoyo psicoldgico a los padres que les permita
aprender a aceptar y a comunicar semtimientos tanto positivos
como negativos hacia el nific. Con ells se logra una apreciacion
del nifio v el cambio de actitud pesimista-derrotista a una
egtimulante ¥y satisfactoria: concientizando sobre la influencia
familiar y del rol de cada uno de sus miembros como mediadores
ante el desarrollo del potencial bio-pgico-social del nifio v

como fuente de apoyoc mutuo ante cualquier circunstancia.

La asesoria psico-educativa es un servicio de ayuda
dirigida especificamente a los padres de familia de nifios
trisdmicos, que pretende influir indirectamente en el sistema
familiar del nifio.

Se centra en un cambino de conducta frente a la situacidn
"negativa” que afecta a la familia. por medio de la recepcién.

rrocegsamiento e integracidén de conocimientos vy estrategias
que ayvuden a tomar conciencia. El nific en si no es el problema
principal. =ino la actitud familiar que pregentan los miembros
del sistema. basados en la percepcidn de sus valores. creencias
v expectativas de la realidad del nifio lo que lo hace sentir
a 1la situacidn como algo tan amenazador (Garlan,

1993:67).




o8 preocupa por prestar apovo v conocimiemtos necesarios a
los padres para scbrellevar las distintas crisis de tipo
emocional, gue se presgentaran en el btranscurso de sus vidas
creando un ambiente saludable gque propicie el desarrcllo de la

potencialidades de sus miembros.

1. Informar a los padres sobre las generalidades del

sindrome de Down y sus implicaciones en la familia.

2. Gue los padres comprendan la importancia del bienstar
familiar como hase fundamental del degarrolle del

potencial del nifio.

3. Wue los padre colaboren participando activamente en las
decisiones educativas del nifio; existiende. por lo
tanto, continuidad vy congruencia en la educacion del

mismo en la casa v en la escuela.

4. Que Jos padres tengan un c¢ambio de actitud. ante las
expectativas del nifio, siendo estas mAas reales de

Aacuerdo a la situacién.
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9. Que los padres de familia presten mayor atencién a los
logros alcanzados por el nifio. gque a los fracasos del
mismo.

6. Que los padres generen un ambiente de respeto,
compresion v apertura, que invite compartir
gentimientos y situaciones que requieran apoyvo mutuo.

T. Bue log padres de familia propongan actividades
sociales y educativa gue promuevan la interaccién del
gistema familiar como un todo.

8. Que los padres mejoren la relacién escuela-hogar.
egtableciendo una buena comunicacioén entre las mismas.
9. Que los padres sean capaces de informar y apovar a otros
padres en situaciones =imilares.
C. ebtoqo i
El programa de asesoramineto psico-educativo para padres de
nifios con sindrome de Down "Caminando Juntos'. se caracteriza
porgque su metodologia esta compuesta por:
1. {eneralidades del pregrama.
2. Estructura del programa.
3. Planificacién general del programa.
4. Desarrollo del programa.




9. Evaluacidén del programa de asesoramiento

1. Generalidades del programa

El programa utiliza el mndelo de intervencién parental que
tiene como base al centro educativo. lo que significa, que la
asesoria forma parte una variedad de servicios (talleres,
conferencias. eto) Jue el departamento de Psicologia v
Programacién de la escuela especial deberd ofrecer a los radres
de sus alumnos, come parte de un proceso de capacitacién
bsicoeducativa para el bienestar del nifioc v de toda su familia.

a. Suietos; Este proyecto estd elaborado para

trabajar padres con nifios trisdmicos en la primera

infancia o de 0 a 6 afios de edad cronologica. Los nifios

estardan inscritos v atendidos como alumnoa regulares en un

centro de educacidén especial gque atienda exclusivamente a

nifios con este padecimiento. La asesoria se presentarda con un

servicio adicional del centro educativo., al cual los padres
prodran asistir de manera voluntaria.

La informacidén general del programa, como objetivos vy
requisitos, seran expuestos brevemente por el psicédlogo asesor
o coordinador del programa. durante la reunién de bienvenida a
los padres al nuevo afioc escolar que se llevara a cabo en el
centro educativo.

Los interesgados en el serviéio, deberan dirigirse a los

psicdlogos., para gue se les otorgue una cita., en la Jue se




llevara a cabo una entrevista individual (preferentemente a la
rareja de padres de familia, de manera simultdnea) y se les

ampliard la informacién del programa.

b. Beguisitos de insgreso: El  programa de

asesoramiento psico-educativo "Caminandoe Juntos”
tiene ciertos requisitos que deberdn ser tomados en cuenta por
las personas interesedas en ponerlo en pracitca, asi como por

las rersonas que Participardan del mismo.

1). Eptrevista = inicial: Las personas
interesadas acudirdn de manera individual (o
por pareja ) a la cita acordada, en el departamento de
psicologia y programacidn de la escuela. En donde. uno de los
rgsictlogos asesores responsables del programa exXxplicarda a los
padres la importancia del misme como un medio de informativo v
de apoyo para ellos. En dichas reuniones se abarcarian aspectos
qua conciernen  a la educacién. desarrollo y socializacién del
nifio esspecial. como situacicones comunes que viven lag familias
al tener un nifio Down en su geno familiar. Se les dirs gque ge
espera que las persgonas que prarticipen sigan algunas normas gue
ayvuden a estructurar el ambhiente.
Se anotaran las respuestas de los padres de familia, a
lag preguntas del formulario denominado "Entrevista Inicial”
(Anexo 3) de tipo informativo. sobre el nifio ¥V su situsciodon

familiar. brindando a losa padres la libertad PaTra expresarse
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vV para ahondar en aquellos aspectos que consideren que sea
necesarios, para la comprensidn de su situacién por parte del
asesor y para el éxito de Su participacién en e} pPrograma.

La reunién sers concluida al llenar 1la ficha de ineripeidn

v al firmar al compromiso de rarticipacién.

2). Ficha ge regigtro. 3eréd entregada a los
interesados para que llenen la misma con

sus datos personales ¥ quede constancia en los archivos
de la participacién de los padres en este pPrograma

(Anexo 4).

3). Compromiso. Es un documento donde las
Personas interesadas firmaran como un acto simbodlico, en 1a
due g2 manifestara 1a resposabilidad de ambas Partes

{asesor-asesorado) en el éxito y aprovechamiento del

programa (Anexo 5). Se sugiere tomar encuenta aspectos
Coma :
- Puntualidad

- Activa rarticipacién

- Evitar faltar a las sesiones

4). Distribucién de  grupog: Al contar con un

listado de las rersonas interesadag, 82
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procedera a formar el grupo principal de trabajo de no menos de
13 ni mas de 16 PErsonas. Loa criterios para esta
distribucidén se basarin en 21 horario gugerido por los mismos
(durante la entrevista inicial). sin importar la edad del nifo
afectado (e reguiere homogeneidad). Este gruproc principal
tendra como caracteristica de ser "cerrado”, lo que glgnifica
Jue upna vez iniciada la asesoria. no se permitira el ingreso
de otras rersonas al grupo., para evitar perder la continuidad v
la integracion de loas participantes, En la fases de apoyo e
interaccidn el programa de asesoramiento la dinsmica de trabajo
2e caracterizara por ser grupal, por 1o que se debera glegir el
grupc. segin el objetivo gque se persiga v las caracteristicas

generales de los rarticipantes, va sea un solo grups o varios

requefios. mixtos. ete.

2. Estructura del programa.
El programa "Caminado Juntos’, de asesoramiento psico-

educativo, estd comprendidc por dos partes fundamentales: 1ia
fase de asesoria informativa y la fase de apoyo e interaccion,
nale

las e separan unicamente con fineg didacticos, puesto

9]
m
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due S22 encuentran intimamente relacionadas. dandose lugar en

todas la=s sesione de la asesoria. Tiene una duracién

[#1]

aproximada de 3 meses y medio 6 7 semanas de trabajo., va gue

las reuniones se realizardn cada 15 dias.
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a). Fase de asespramiento informative. Se considera

como el medio educativo del brograma, en el cual se
imparten ceonccimientos generales sobre el sindrome de Down, el
dezsarrnollo bio-psico-sccial del nific y temas pertinentes al
Programa. asi como ensefiia “tips” rara el manejo conductual,
enfatizando en el rpapel de los padres de familia en el

aprrendizaje y desenvolviemiento del nifio.

1). Tipo de Asesoramiento Esta fase de 1la

asesoria pregenta una asesoramiento de tipo
individual en un contexto colectivo, debido a que el asesor
mantendrd una relacidén de tipo personal con cada uno de los
rarticipantes. El asesor deberi mecionar a los participantes.
en la primera reunién. algunos lineamientos a seguir, cuya
funcisén fundamental sera egtructurar la relacion del
asesoramiento, reduciendo la ansiedad v la ambigiiedad de los
rarticipantes ante la "nueva” situacién, garantizandeo un

ambiente adecuado para la interaccién y el aprendizaje. Los

- Cada miembro es responsable del éxito de su agegoria y la de
los otros miembros.

- Se respetari los turnos rara hablar.

- 5e escucharan todas las intervenciones.

— Ninguna pregunta o criterio es tonta e innecesaria.

~ Expresarse libremente.

Los asesores (el coordinador como el auxiliar) deberdn




comunicar confianza a cada uno de los miembros, coreando un
ambiente de total apertura y disposicdn hacia los miembros del

grupo de la consejeria.

2. ccnicas Seran de caracter participative. va

que e8 necesaric ocumplir coon las necesidades
paicopedagdgicas del adulte vy de esta forma obtener la
captacidon y comprension de los  conocimientos, mientras se

mantiene una actitud motivadora ante el aprendizaje. Teniendo

S

esto como  criterio. ea importante el especificar gue las

)
[
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.ecnicas variaran segtn el criterio a segulr del coordinador

del programa. A continuacién se sugieren algunas:
— Conferecista: £l asesor o un invitado. desarrollarda un tema
determinado con anterioridad, tendra un limite de tiempo para

gu exposicidén, para seguidamente responder a las inauietudes de

— Mesa redonda: Un grupo de personas que. presidida por un
moderador., hablaran c¢laro v concreto sobre un tema especifico,

desde su punto de vista. hasta dar praso a las preguntas del

gruro, finalizando econ  una aintesia de los principales
runtoas de la 2xposicidn.

—

- Testimonio: ¥Se invita a alguna persona, pareda o familia,
Para due coniparta sobre su experiencia v conocimiento. sobre

algun tema determinado.

— Simposio: Yarias personas informardn acerca de distintos




aspectos de wun misme tems, dividiéndolo en su partes
constitutivas y desarrcildndolio de una manera sistemdtica. se
limita el tiempo de intervencién.

— Discusi6én con soporte: e utilizard cualguier téenica
audiovisual, como ur documental, reportade, libro,

articulo. pelicula.

-~ Discusidn libre: se presenta un tema determinade a los
rarticivantes v se lea dira que lo desarrollen en Srupo. El

agesor modera las discusidn puntualizando en los apectos mas

imrortantes v obteniendo conclusiones de la puesta en comuan.

3). Contenidos. Estd dirigida a brindar informacion
general y estrategias para manejar ciertas

siltuaciones, gque son:

Sindrome de Down (1);:
— Definicién
—  Causas

- Tipos

Sindrome de Pown (2):
- Caracteriticas fisicas y médicas
- Caracteristicas intelectules

— Caracteristicas de personalidad
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— Desarrollo fisico: Tips,- Ayudar al nifio a erecer.

— Desarrollo cognitivo: Tipgs.-  Ayudar al nifio
arrender

- Desarrollo afectivo-social: Tirs.- Ayudar al nific

a relacionarse.

Familia Down:
— Padres
~ Hermanos del nifio

~ Familia extendida

b). Faze de asesoramientg de apoyo e i racelion. Es
complementaria a la informativa del progsrama de:

agegoramiente psico-educativo. Feta parte se preocupa por los
sentimientos, percepciones v actitudes de los padres de
familia hacia el nifio, la sociedad y ante si mismo. FEl apoyo
serda impartido por todos los miembros del grupo, en el cual el
asegor v su auxiliar modelardn vy moderardn las intervenciones
Para que sean adecuadas y cumplan con su cometido terapéutico

Los lineamientos a seguir en esta etapa, a igual que los
mecionados en el transcurso de la propuesta. deberéan ser
modificados. segin las caracteristicas v necesidades del sSrupo.

Los gsugeridos gon 1o siguientes:

m

- Todo agquello que se discuta en el grupe e de caracter

m

confidencial.
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- 52 debe ser honesto con une mismo v con los miembros del
grupo.

- RKespetar los criterios de las demds personas. evitando zer
impositivo,

- Teodog son libres de expresarse en el momento aue lo

o

congideren.

— Todos los miembros del sgrupo tiene la regponsalkilidad de

egcuchar v atender a las otras perscnas.

- No se deberdn ocultar sentimientos inspirados por otro
miembro o por also relacionado en la sesion.

- ©Se debera formular presguntas y aclarar la razin de las

misamas,

— Al dar un consejo, se deberd pensar en comn yo reaccionaria

ante el mismo, =i éste me lo dieran a mi.

1). _Tiro de agegoria. La forma basica de trabajo

en esta etapa serd por medic de la formacidn

de grupos, leos cualea =e configuraran segin =1 obhjetiveo o la

finalidad del +tema de la asesoria, ¥ el namero en si de

rarticipantes. los grupos pueden sger mixtos (sin parejas).
miZtos (con parejas), solc mujeres, s6lo hombres.

La modalidad del asesoramiento persisgue despertar el

potencial de ayvuda vy autoayvuda de los miembros del grupo. al

4
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interactuar activamente entre . de esta manera los miembros
de la agesoria se convierten en asesoradores. El rol del

asesor v del auxiliar es el comunicar a cada miembro del srupo
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de que es capaz de resgolver problemas, despertando sentimientos

88 capaz de resolver rproblemas. despertando sentimientos de

1

acebtacicén . cordialidad v compresion. Al seneralizar las
observaciones de un cliente. con la finalidad de que los otros
participantes adviertan gque la discusién les atafie también a
ellos, acentuando las semnejanzas  entre los  problemas v
emociones de otros miembros del grupo. El rarafragsear las
intervenciones del cliente tiene como finalidad el aclararia.
ante los demas. descubriendo los sentimientos del individuo v
respondisndc ante ellos. Ez de esta manera como se incita

el reaspeto vy la avuda comunitaria.

2). Ténicag o dindmicas. Son instrumentos del

prreoceso de apoyo participativo., desarrollan

un ambiente que promueve la discusicn v la refliexién.

colectiviza el conooimiento individual, 1o enriguece v

potencializa la elaboracidn del conocimiento colectivo. La

eleccion de las técnicas serd basado en e1 obhjetivo que ge
prersiga.

— Dindmicas vivenciales: Crea una situacidn ficticia., en
la cual se vive de cerca una situacidén, en la gue se involucra
la persona reaccionando y adoptando actitudes espontansas.,

~ Animacié6n. Tiene como objetivo cohesionar ¥y crear un
ambiente fraterno vy participativo. es ideal para romper las
barreras que se poneén entre los miembros al inicio de las

reuniones  (rompe hielo?y.
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— Analisis. Presenta elementos simbdlicos gue permiten
reflexionar sobre situacicnes de la vida diaria, promueve la
discusion amplia. las relaciones {entre situacicnes, objetos,

etc.) e interpretaciones.

- Técnicas de Actuacion. Se centra en la expresién corporal
de situaciones. comportamientos v formaa de zer, permite que
log participantes se pongan en el lugar de otras personas y
comprendan las razones de oierta actitud, los mis coneocides
son el sociodrama y el juego de roles.

- Técnicas auditivas y audiovisuales. Es la que arlica sonido

wJ

o
D
<
2
m

e imagenes © 8u combinacidén. para aportar elementos n

creando un ambiente gue permita la profundizacion.

3). Maneio de  lag dinamicas. El éxito
paicopedasgdgico de las técnicas se basa en la

correcta eleccidn de las miesmas y su manejo creativo de acorde
con las circunstancias y necesidades del grupo segin el momento
en el que se encuentran. teniendo come base el objetivo del

tema a tratar v el tipo de grupo con el que se trabaja.

4). Contenidos. Esta relacionade con la actidud y
los sentimientos de los progenitores v sirven

de complemento de la etapa de informacidn.




Crisis:

- Sentimientos: "Mis sentimientos”.
Crisis de lo inesperado:

—~ Expectativas deshechas.

~ Desesperacion.

- Duelo-dolor.

~ Mecanismos de defensa.

— Negacion.

— Culpa.

— Alislamiento.

— Formacid6n reactiva.
Crisis de la realidad:

— Sentimientos hoy.
Aceptacion:

~ Aceptacion de la afectacion.
-~ Aceptacidon del nifio.

—~ Aceptacion de la situacién en general.

3. Planifi . - 1 del “Cami o Juntos”

El programa "Caminando Juntos"” cuenta con una programacién
en siete semanas, cuvos temas v objetivos se ven distribuidos
de la siguiente manera: La seesldn 1 no aparece en =1 cuadro,
porgue estd desarrollado en el apéndice gue aparece al final de

egte trabajo.
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4. Desarrollo del programa de asegoramiento.
A continuacidn se describira el proceso a geguir para

cumplir con loa objetiveos de la asesoria.

aj. Caracteristicas de 1las sesiones. El programa de
asesoramiento psico-educativo para padres con nifios
con sindrome de Down "Caminando Juntos”. se llevard a cabo en
una aula del establecimento educativo, El coordinador del
programa y su auxiliar (psicolégos) tendran una reunidén para
revisar las entrevistas., elegir los sgrupos y reprogramar la
rlanificacion general segun las neceaidades personales vy
familiares del grupo en cueation. El horario de las sesiones
seran establecidas para un dia entré semana por la noche. a una
hora que sea conveniente para la mayoria de los participantes v
se  rconvocard a los padres de familia por medio de una
circular. indicande e1 dia y la hora en la que se iniciara el
programa. El coordinador del programa se presentard a =i mismo
¥ aquellas personas que lo acompafian (auxiliar. expositores y
otros), darda la bienvenida a los padres de familia reforzando
positivamente la presencia de los mismos en el programa.

hara uso de una dindamica de animacién que tenga como

|
3]
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objetive la cohesidén y integracién de los participantes
Fase Informativa:
— Blenvenida v recapitualicién sesidn anterior.
~ Se presenta el tema v el ohjetivo de la noche.

- Para proseguir con la técnica informativa elegida, durante




planificaciodn, el coordinador v el auxiliar responderan a lias

necesidades de los participantes. contestando v clarificando

dudas.

- Tiempo libre ¢ refrigerio (aprox. 10 min.).

Fase de interaccién y apoyvo:

las técnicas o©  hacer cualguier camblic gque

2e  establecera la metodeologia del trabajo en srupo.

mencionar los lineamientos a seguir.

Ejdecucidn de la técnica elegida., permitiendo que
participantes compartan y se escuchen.

Para finallzar la reunién. el cocrdinador dira

conclusicones a las que se llegaron grupalmente.

D& tomard la asistencia en cada sesicn de trabajo.

Esquema a seguir de las sesicnes del asesoramiento:
Bienvenida y recapitulacién de la sesién anterior.
Dinamica de animacién,

Fase informativa: Tema.
Refrigerio.
Fase de apoyo e interaccion.

Conclusion y despedida.

las

Este esquema ruede wvariar el orden de las fases. reducir

L4}

e considere

necesario. siempre gue cumpla con el fin informativo y de apoyo

de la asesoria.
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b). Horario. El horario del programa sera eatablecido en

la reunién de planificacién del progrma en el que
participaran la coordinadora del mismo v su auxiliar., se
bagaradn en lo sugerido por los padres, por lo cual el dia v la
hora de la reunién serd uno de los criterios rara formar =1
grupo. Las reunicnes se realizardn cada 15 dias, un dia
durante semana con una duracién aproximada de dosa horas, las

fechas de las seslioneg no podran ser medificadas.

El tiempe de la asesoria v =u distribucidn depanderAa

i

egpecificamente de las necesidades del grupo, por 1o que es

.

necesgario. deade al inicio de la asesoria, conslderar
flexibilidad en su ejecucidén. Sin embarsgo, la planificacidn

temporal de la sesidn podria ser distribuida de la aiguiente

manera.
1. Bienvenida y recapitulacién.... 5 min.
2. Dinamica de animacidén........ .. 1C min.
3. Fase informativa............... 45 min.
4. Refrigerio........ ... ... ...... 10 min.
O. Fage de apoyo e interacciodén.... 45 min.
6. Conclusién y despedida......... b min.
¢) Actividades fuera del centro. Dentrc de este programa
se motivara la planificacién de actividades que tengan
comoe fin 1la integracion familiar entre los miembros

participantes. las cuales seran adicionales v no obhligatorias

para los participantes del grupo. Estas actividades contaran




con la presencia del coordinadeor del programa v del auxiliar
como mediadores v modeladores e las interacciones
poaitivas esperadas entre sus miembros. Las actividades =eran

sugeridas por los padres de familia segiin su preferencia, estas

o

an ser: ir de paseo, practicar un deporte, ir de pic nic.

=

oar

o

. Evaluacidén del_ programa de asesoramiento._ Durante el

transcurso de la elaboracién del programa. los encarsgados
del mismo iran evaluando - su desempenio v el de  los
participantes. Desplies de cada sesidn del programa. esto se

fectuara

Ul

llevarda a cabo en la sesgidén planificecidn gue se
cada guince dias. La evaluacidn se basard en los criteriocs de
obgervacidn realizadas por los asesores.

Al concluir la asesoria, se presentara a los participantes
una encuesta evaluativa (Anexo 6) gque se pedirda que la llenen
con la mayor honestidad posible, 1a misma que tendra puntos gque
conciernan al desarrollo de la asesoria. la e=ficiencia de la
misma v el cumplimiemto de los objetivos proruestos, Eata
evaluacién serd analizada por los asesores y servird de aApovo
rara la redaccion de un informe en que se exponga sus

resultados y posibles sugerencias al establecimiento educativo.

D. Recursos.
a). Fisicos. El programa "Caminando Juntos" reauiere de
instalacicnes adecuadas para su funcionamiento, por

lo que 1la escuela, proporcionara rpara el funcionamiento del
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programa. una aula debidamente 1luminada v ventilada., que

contara con pizarrén, sillas v mesas.

b). Humanos. Es necesaric contar con la presencia
indispensable de cierto personal para que el
programa se e=fectide, v contara ocon  la presencia de dos

psicoldgos. invitados vy  expertos, ademas de los radres de

familia.

—~ PsicOlogos: Pertenecerin al departamento de peicologia v

bprogramacion del establecimiente educativo. UUno de los

v

paicdlogos deberid tener una orientacién de tipo educativa
mientras el otro sera de tipo clinico:; sin embarge amhbos
rrofesionales deberan contar con experiencia en e1 Area de
educacidn especial v en trabajoe en grupos. Tendran la
funcién de planificar. modificar y ejecutar la asesoria. uno
de ellos serd el coordinador del programa & el responsable

2n &1 del proceso. mientras el otro sers el auxiliar,

— Maestros: No formaran parte del egquipe de planificacién con
los paicdlogos, sin embargo informaran a los mismos sobre o1
desarrollo educativo de los nifios. eapecialmente de aguellos

cuyos padres pertenezcan al programa.

— Personal Invitado: Padres de familia {testimonio) v

diversos profesionales como médicns (pediatras). educadores,




o

i

ralcdlogons. terapistas del habla N4 rehabilitadores.

c¢). Financieros: El programa sera costeado completamente

por el eatablecimiento educativo por 1o gue no

habrd algin costo adicicnal para los padres que desgeen
participar del mismo.

Los sueldos del personal seran estipulados por la escuela.

sin gque la asesoria impligque una remuneracién adiciconal para

d). Materiales: Seran proporcionados por el establecimiento

m

educativo a través el departamento de p lcologia vy
programacion del misme. Los materiales requeridos dependeran en

de las dindmicas programadas, no obstante se puede mencionar

o]
=

lve siguientes: retroproyector. punterc. televisidén v VHs.
grabadora, pizarrdén vy tizas, folders en blanco, papel,
boligrafos, material diddactico necesaric (pancartas. cuadros,
elaborados por los reaponsables de la asesofia), una fuente de
informacién o biblioteca gque contenga libros sobre: Sindrome de
Down. Dindmica de Grupos, Psicologia del Desarrollo., Técnicas

de trabajo con padres.

NOTA: Un modelo de planificacién de una sSesion de la
asesoria se adjunta, en el Apéndice A.

— El texto que se encuentra a continuacidén me inspiréd mucho
para crear el programa, espero que =1 mismo inspire a muchos
mas. ...







Anexc 1

Tipos de agesoramiento segun la funcidn
de sus miembros

Fiz. I. Asesoramiento grupal basado en el asesor
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ESCUELA ESPECIAL SINDROME DE DOWN
Departamento de Psicologia y Programacion
Programa "Caminando Juntos™.

Fecha

{Anexo 39

ENTREVISTA INICIAL

Actitud de la familia hacia la incapacidad del nifio

LCuande fue diagnosticada la enfermedad v por guian?:

Keacrcion de los padres a la noticias

Actitud de los padres hacia el nifio:

firade de aspiracion de los padres hacia e] future del nifio-

Actitud de 1la familia extendida hacia el nifio {(maternos-
bPaternos):

Actitud de los hermanos:

Ldurién cuida al nifio?:




Complicaciones en la situacion familiar por
incapacidad del nifio:

2causa

de

)
[

1la

sdinanto tiempo atlende los padres al nific en:
21 alimentacion?:

rlaticas con =1 nifio?:

. 8u8 necesgidades fisicazs?:

17]

£Como eg atendide el nifio?:

1

LkWue aspira obtener del programa?

iQue temas le gustaria gue se impartieran?

iaue dia v hora es la mas conveniente?

OBSERVACIONES DE LA ENTREVISTA:

Eealizado por:




h
]

ESCUELA ESPECIAL SINDROME DE DOWN
Departamento de Psicologia y Programacion
Programa "Caminando Juntos'.

(Anexo 4)
Fecha
FICHA DE REGISTRO

DATOS FAMILIARES

Pn,‘ilnp .
Nombre: Edad:

Salud:
Ezcolaridad:

Ocupacion:

Direccion: Tel:

Madre:
Nombre: Edad:

Salud:

Eacolaridad:

Coupacion:
Direccion: Tel:

Hermanns:
Numero: Edades:

Salud:

Lugar que ocupa el nifio:

DATOS DEL NIRNO

Nombre:
Fecha de nacimiento:
Edad: SexXo:
&Con guién vive el nifio?:
Direccion: Tel.:

Entrevistador:
Informante(s):




ESCUELA ESFECIAL SINDROME DE DORN
Departamento de Psicologia v Frogramacidn
Programa "Caminands Jurn

COMFRGHISO

Durante el desarrocllo camplete del ey prayul W THF-
"Caminando Juntos”,.




ESCUELA ESPECIAL SINDROME DE DOWN
Departamento de Psicologia y Programacion
Programa "Caminando Juntos".

Fecha

{Anexo 6)

EVALUACION DEL PROGRAMA "CAMINANDO JUNTOS"

* Lo gue mas me gusto del programa

=

Lo gué me menos me gusto

¥ Plenso que el programa necesita

k El programa me avudo a

¥ El eguipe del programa
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ESCUELA ESPECIAL SINDROME DE DOWN
Departamento de Psicologia y Programacion
Programa “Caminando Juntos”

Apéndice A

Sesldn Numero 1:

1. Plenvenidac: Ze  introduce al programa. =se presenta al

equipo.
2. fecnica de Animacidn: Cusrpos Expresivos.

- ObJjetivo: Pregentacion de los participantes.
- Material: Papeles peguefios.

—- Desarrollo: 3Se sscriben en los rapelitos nombres de
animales conocidos {macho v hembra). Do los
distribuve v =e dira que por cinen minutos deberan
actuar v hacer el scnide de su animal hasta encontrar
a su  pareja, lusgo  se presentaran  formalande las
slgulentes preguntas: Nombre., ocupacidn. hobhby. numero
de hijos. nombre del conyusue, padre de quién es,
espectativas del programa. Para finalizar «<ada
prarticlipante debera presentar a su pareja.

~ Tiempo: 10 a 25 min. (gegin el numero de reracnags).

—~ Responsable: Auxiliar.

3. Fase Informativa:

T

- Tema: 4 Bue es el sindrome de Down 7

o]

— Subtema: % Causas.
* Tipos.

- Objetivo: Que log padres conozcan Y combrendan
a 2 sindrome de Down.




70

- Tec. Informativa: Conferencista.
— Material: Retroporvectos. acetatos, puntero.

-~ Responsable: Coordinadora.

5. Fase de Apove e Interacecisn:

- Tema: Crisis.

— Subtema: ""Mis sentimientos”
- Objetivo: Introducir la discusién de  distintos

sentimientos. genrados por el aindrome de Down.
— Responsable de la introduccioén: Auxiliar.

— Dindamica: Desarrolleo y nacimiento del nifio Down .
Un nifio Down, relata su desarrollc deade el vientre de
su madre v nace como miembro de una familia.

~ Material: La dindmica grabada en un casette,
grabadora.

— Desarrollo: Se motiva a los padres que: Cierren sus
odoa., se  relajen vy escuchen con atencidén a la
grabacidn. imagindndose la secuencia relatada en 1la
grabacidn.

- Responsable: Coordinador v auxiliar (diferenrtes
Eripos) .,

6. Conclugion v despedida:

- La auxiliar pasara una hoja en blancoe. para la
asistencia.

Py

- La ecoordinadora darda conclusiones generales de  1a
reunion v agradecera al srupo ror &u participacidn,
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