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RESUMEN
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El Sindrome de Down (SD) es un trastorno genético que ocurre cuando se da una divisién
celular anormal, es el resultado de una alteracidn del cromosoma 21, la persona que lo padece
presenta retraso en el aprendizaje, hiperactividad, entre otras caracteristicas. Por ello se
considera primordial determinar el contexto familiar, puesto que varia de acuerdo con la
capacidad de adaptacion frente a las necesidades y demandas del cuidado del menor y el
desarrollo de su convivencia en el entorno educativo. De tal modo que, se ha planteado como
objetivo general de la investigacion: analizar el apoyo familiar y la convivencia escolar en
una estudiante con Sindrome de Down. Como fundamento epistemoldgico se utilizo la teoria
de Carls Rogers, mismo que resalta la importancia de satisfacer las necesidades de las
personas enfatizando el desarrollo de sus propias habilidades y competencias. El proceso
metodoldgico se llevd a cabo desde el enfoque cualitativo dado que, se sustenta de evidencias
orientadas a la descripcion profunda del caso de estudio. Los instrumentos utilizados fueron
la entrevista estructurada, guia de observacion y el test de la familia, con los que se logro
obtener los siguientes resultados: la unidad familiar y el entorno social proveen de apoyo
emocional, facilitan recursos para satisfacer necesidades que emergen durante la etapa de
desarrollo de la estudiante con Sindrome de Down. Llegando asi, a la conclusién, de que, el
apoyo familiar es esencial en el desenvolvimiento de aquellos individuos que padecen esta

condicion, a su vez, interfiere en la convivencia escolar.

Palabras claves: Apoyo familiar, convivencia escolar, Sindrome de Down.
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ABSTRACT
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Down Syndrome (DS) is a genetic disorder that occurs when there is an abnormal cell
division, it is the result of an alteration of chromosome 21, the person who suffers from it
presents learning delays, hyperactivity, among other characteristics. Therefore, it is
considered essential to determine the family context, since it varies according to the ability
to adapt to the needs and demands of caring for the child and the development of their
coexistence in the educational environment. Thus, the general objective of the research was
to analyze family support and school coexistence in a student with Down syndrome. As
epistemological foundation, the theory of Carl Rogers was used, which highlights the
importance of satisfying people's needs, emphasizing the development of their own abilities
and competencies. The methodological process was carried out from the qualitative approach
since it is based on evidence oriented to the deep description of the case study. The
instruments used were the structured interview, observation guide and the family test, with
which the following results were obtained: the family unit and the social environment provide
emotional support, facilitate resources to meet needs that emerge during the developmental
stage of the student with Down syndrome. Thus, it was concluded that family support is
essential in the development of those individuals who suffer from this condition, which in

turn, interferes in school coexistence.

Key words: Family support, school coexistence, Down syndrome.
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INTRODUCCION

El Sindrome de Down es un trastorno genético, se da cuando existe una division celular
anormal, es decir, a consecuencia de una alteracion en el material genético del cromosoma
21, aquellos individuos presentan algunas particularidades como el Cl mas bajo, retraso en
el aprendizaje, hiperactividad, entre otros. Por ello es primordial determinar el contexto
familiar puesto que varia de acuerdo con la capacidad de adaptacién frente a lasnecesidades
y demandas no esperadas debido a su impacto en el desarrollo, bienestar, estabilidad y

adaptacion social.

La investigacion se llevara a cabo en el Canton el Guabo perteneciente a la Provincia de
El Oro, en un contexto familiar con una estudiante de 16 afios de edad con Sindrome de
Down, su diagndstico fue detectado al nacer, el cual presenta discapacidad intelectual del
66%, actualmente estudia en la Unidad Educativa Especializada de El Oro ubicado en la
cuidad de Machala, manteniendo una relacion cordial con sus comparfieros lo que hace que

su convivencia diaria sea llevadera.

La educacion es un derecho, y de tal manera lo han acogido los padres de nifios con SD y
demas trastornos fisicos o intelectuales es por tal razén, que en la actualidad existen
muchos alumnos con discapacidades que estudian en instituciones educativas regulares,
dicho derecho estd respaldo en el Articulo. 295-13 de la LOEI. Aqui se encuentra
estipulado que segun su discapacidad sera su modo de aprendizaje. De acuerdo con esta
normativa la estudiante se encuentra en la actualidad estudiando en una institucion
educativa especializada debido a su grado de necesidad por el Sindrome de Down, en

donde ella recibe una educacion acorde a su capacidad intelectual.



Es por ello que se ha considerado la importancia que trae consigo el apoyo familiar ante la
llegada de un nifio o nifia con Sindrome de Down, en este caso se presenta la siguiente
problemética ;Como se desarrolla el apoyo familiar y convivencia escolar en una
estudiante con Sindrome de Down? puesto que, requiere mayor esfuerzo en el proceso de
adaptacion, en este sentido la estudiante presenta retraso en el desarrollo intelectual, siendo
un factor causante de exclusion por parte del nucleo familiar, debido a que su madre es quien

se ha ocupado de forma total en la crianza de su hija.

La presente investigacion tiene como objetivo general analizar el apoyo familiar y la
convivencia escolar en una estudiante con Sindrome de Down, para tal efecto se debe revisar

fuentes bibliogréficas de distintos autores que aborden este tema.

En el Primer Capitulo se detalla la contextualizacion y definicion del Sindrome de Down
a través de la revision bibliogréfica, por consiguiente, esto conlleva a la indagacion de los
hechos de interés en diferentes fuentes de investigacion que tengan similitud al contexto
estudiado, ademas coincida con las variables del presente estudio de caso sobre el apoyo
familiar y la convivencia escolar. Finalizando este primer apartado con los objetivos de la

investigacion.

En el segundo capitulo se puntualiza el Enfoque Epistemoldgico con relacion al Enfoque
Humanista que estudia los factores sociales de la persona, ademas detallamos las variables
de estudio como es el apoyo familiar y la convivencia escolar; siendo esta teoria como

referencia que nos contribuye en la argumentacion de la presente investigacion.

Asi también, en el tercer capitulo, se especifica el proceso metodoldgico a emplearse a lo
largo de la investigacién, iniciando con el paradigma, alcance de la investigacion y con la
explicacion de los instrumentos como la guia de observacion, entrevista estructurada y el

test de la familia.

Por ultimo, se encuentra el cuarto capitulo, en donde se exponen los resultados obtenidos
luego de la aplicacién de los instrumentos, las conclusiones a las que se han llegado a
través del analisis de cada una de las variables y las recomendaciones pertinentes para el

caso de estudio.



CAPITULO |

1. GENERALIDADES DEL OBJETO DE ESTUDIO

1.1 definicién y contextualizacién del objeto de estudio.

El sindrome de Down fue conocido cientificamente por el médico britdnico John Langdon
Haydon Down, quien en 1886 afirmo6 que estos rasgos estaban asociados con dificultades
intelectuales y fisicas, razon por la cual muchos autores definen el término sindrome de Down
como se indica Neria A., et al., (2020) "El sindrome de Down es un trastorno genético que
ocurre cuando la division celular anormal da como resultado un exceso de material genético

del cromosoma 21".

Rodriguez, et. al., (2021) establecen que “las caracteristicas fisicas mas comunes de las
personas con sindrome de Down son bien conocidas y afectan al cuerpo, especialmente a la
cabeza, cuello, perimetro de los miembros superiores, altura, representando el grado de
alteracion de la percepcion diferencial e hipotonia generalizada”. Por lo tanto, en base a las

caracteristicas mencionadas anteriormente, se pueden identificar personas con este sindrome.

Ademas, los pacientes a menudo experimentan otras complicaciones internas, como
malformaciones cognitivas, cardiacas, del tracto gastrointestinal (atresia duodenal vy
pancreatitis anular), hipotiroidismo e infecciones respiratorias, se considera fatal y tiene
pocas posibilidades de supervivencia, lo que resulta en hospitalizacion o permanente

tratamiento.

Las razones de esta variacion son de origen poco claro, sin embargo, el posible riesgo esta
asociado a la edad avanzada de los padres, como lo indica Ramirez, et. al., (2020) "Edad" los
ovocitos mas altos provocan una alta probabilidad de divergencia del 6vulo, cambio en patron
de recombinacion materna que conduce a material genético distribuido anormalmente,

metabolismo del acido folico materno.



Este hecho plantea un problema de salud publica debido al creciente nimero de nifios con
sindrome de Down, es decir, cuando nace un nifio con sindrome de Down, la familia muchas
veces no recibe suficientes oportunidades para desarrollar habilidades y capacidades
personales o sociales, no pudiendo desempefiarse bien en el d&mbito social, expresando

principalmente emociones de tristeza, ansiedad y desilusion.

A menudo se manifiestan como retraso mental de leve a severo, problemas con la memoria
a corto y largo plazo y dificultad con el pensamiento abstracto y matematico. Durante los tres
primeros afios de vida, estos individuos se desempefiaban con mucha calma en los juegos

grupales, sin provocar cambios drasticos en su entorno.

1.2 Hechos de interés

Zambrano y Rodriguez, (2021) Plantean que quienes crean el entorno socioemocional de los
adolescentes necesitan comprender los cambios fisicos, mentales y sociales porque es un
requisito importante en sus vidas, por lo que es necesario asegurar el apoyo de las familias
de los alumnos y docentes, debido a que ésta es la etapa psicofisiologica en donde los
estudiantes pasan por muchos cambios fisicos y mentales, a su vez se relacionan con la

necesidad de auto aceptacion.

Segun Guzman (2020) la musicoterapia es otra forma de apoyo para personas con sindrome
de Down, que les ayuda a mejorar sus relaciones sociales y afectivas, ademas, fortalece su
desarrollo integral de habilidades de control corporal como la atencion, la memoria y el
pensamiento, igualmente les permiten expresarse a traves del movimiento, potenciando las

interacciones con los demas.

Aguiar (2020) sostiene que la falta de apoyo familiar provoca consecuencias negativas para
los adolescentes, mientras que un buen apoyo social, tanto al interior (la propia familia) como
al exterior (red de apoyo), actla como resguardo de la salud de la familia. Cabe sefialar que
diversos estudios indican que es necesario conocer los déficits en habilidades sociales que

tienen estas personas para poder ofrecer intervenciones adecuadas.



1.3 Objetivos de la investigacion

El apoyo familiar y convivencia escolar es vista hoy en dia como una atencion de caracter
global en los estudiantes y en sus familias. Sin embargo, los profesionales y los servicios de
apoyo a las familias deben ser reflexibles a las necesidades que requieren no sélo la persona
con dicha discapacidad, sino también con otros miembros que deben asimilar y comprender

la nueva escena.
Objetivo general:

Analizar el apoyo familiar y la convivencia escolar en una estudiante con Sindrome de Down.

10



CAPITULO II
2. FUNDAMENTACION TEORICO-EPISTEMOLOGICA DEL ESTUDIO
2.1. Descripcion del enfoque epistemoldgico de referencia.

Cuando se habla de seres humanos, es imposible no mencionar la corriente humanista, porque
es una rama de la psicologia moderna, su objetivo es tener una salud integral, mejorar la
calidad de vida y muchas caracteristicas genuinas, inherentes a la positividad en las personas.
Esta rama es considerada como la tercera fuerza de la psicologia, englobando todo lo
relacionado con las perspectivas cognitivo-conductual y psicoanalitica, por tal motivo estas

dos fuerzas antecedieron al humanismo (Torres, 2011).

A mediados del siglo XX, una serie de representantes hicieron peticiones y propuestas para
los problemas sociales que existian en ese momento, y asi nacieron las humanidades, que
ayudaron a combatir los movimientos de la sociedad. Varios psicélogos y fil6sofos de la
época intervinieron e impulsaron la psicologia humanista, siendo los creadores de esta teoria,

Abraham Maslow y Carl Rogers.

Abraham Maslow enfatiza la importancia de poder satisfacer las necesidades de las personas,
pues es entonces cuando se completa la autoestima, y asi se comienza a conceptualizar lo que
significa ser uno mismo desde un punto de vista humanista y en diferentes campos de la
sanacion (Gerry, 2021). Ademas, cabe sefialar que Maslow en su teoria define una piramide
de necesidades humanas, la cual se configura jerarquicamente, en funcion de las necesidades
fisioldgicas y por encima de la autorrealizacion para satisfacer las necesidades de la demanda
humana y la sociedad en su conjunto (Castro, 2018).

Por otro lado, Rogers mencion6 que la psicoterapia debe ser independiente porque ayudara a
las personas a desarrollarse libremente. En este sentido, las ideas de Rogers toman como eje
central el concepto de estimacion positiva incondicional; que se refiere al hecho de que el
terapeuta debe mostrar comprension, apoyo y aprecio por el paciente, en lugar de criticarlo,

sermonearlo y desaprobarlo. Rogers también argumenta que una persona se enferma

11



precisamente cuando su crecimiento se detiene, porque segin Rogers, una persona siempre

se esfuerza por mejorar (Arias, 2015).

Segun (Lépez, 2020) Rogers da el siguiente ejemplo: Cuando un nifio crece en un ambiente
donde se aceptan sus sentimientos y se comprende su comportamiento (empatia), se daréa
cuenta de que es completamente aceptado y, por lo tanto, podrd aceptarse a si mismo
incondicionalmente. Su comportamiento estara determinado por la calificacion del orgasmo

(su necesidad), no por la calificacion condicional (pag. 7).

La psicologia humanista ahora se considera una herramienta utilizada por los profesionales
para ayudar a las personas y comprender la naturaleza humana para contribuir positivamente
a la sociedad. Ademas, también se enfoca en enfatizar el deseo de preservar el amor y

desarrollar las propias habilidades y competencias.
2.2 Bases tedricas de la investigacion
Apoyo Familiar

La familia juega un papel insustituible en beneficio de cada miembro. Asimismo, destacan
que es muy importante desarrollar y educar a las personas de manera humana y social. El
apoyo familiar debe ser considerado como un pilar basico porque se considera una variable
que determina el éxito o fracaso de los nifios, nifias y adolescentes durante su etapa escolar
(Lastre, et. al., 2018).

Desde el punto de vista de Corchuelo, et. al., (2018), las familias se comprometen a apoyar
a los estudiantes y entregar sus energias de respaldo para que los educandos hagan lo mismo
en sus aulas de clases y su aprendizaje sea mucho méas armonioso y su entorno social mas

agradable.

Los padres con hijos con Sindrome de Down al igual que los demés padres como se menciona
a lo largo de la investigacion son responsables de la educacion de sus hijos, y en qué centro
educativo va a prepararse académicamente. Asi mismo dependiendo del compromiso que
asuman son quienes deciden si el nifio asistira a un centro integrado donde la responsabilidad

es médico-asistencial de acuerdo con su discapacidad, o deciden que asista a un centro

12



ordinario como otros casos por el tema social por lo menos en su etapa d educacién primaria
(Fernandez y Benitez, 2016).

Los nifios con sindrome de Down necesitan un poco mas de esfuerzo para adaptarse a
diferentes condiciones debido a discapacidades mentales y psicomotoras, y esto se ve muy
afectado por la incapacidad de la familia para hacer frente a la condicion de un nifio o0 una
nifia en espacio educativo e interaccion social. En cuanto a la educacién, existen diferencias
cognitivas entre los nifios con SD porque no aprenden al mismo ritmo que los nifios de la
misma edad. Por otro lado, no todas las instituciones educativas aceptan estudiantes con SD
y, cuando lo hacen, los maestros o administradores no estan listos para ayudar a desbloquear

su verdadero potencial (Ortiz & Reynosa, 2021).

Las experiencias de los padres se vuelven positivas cuando aceptan el diagnostico del nifio a
partir de las pruebas prenatales. Asi, después de llegar a la etapa educativa, el nifio y la familia
mantienen buenas relaciones con los educadores y otros padres del entorno educativo. Los
docentes y otros lideres organizacionales también deben tener los conocimientos para brindar
un ambiente agradable y una educacion igualitaria para nifios o nifias, de acuerdo a su

condicién intelectual (Buyukavcia, et. al., 2019).

También hay que tener presente que los nifios son SD tienen expresiones diferentes, los
cuales se manifiestan con movimiento y acciones contrarias a los demas nifios, y es aqui
donde intervine el docente para ayudar en la convivencia del estudiante y sus demas
comparieros de clases (Mufioz, 2021). Lo cual es respaldado en casa con el afecto de los

padres para el nifio se sienta seguro en la escuela o centro ensefianza.

Luna y Jacome, (2019) mencionan que la comunicacién es una herramienta de aprendizaje
que llega a las familias y a toda la comunidad para que las personas con necesidades
especiales, esencialmente aquellas con sindrome de Down, puedan desarrollar todo su

potencial y servir a la sociedad.

13



Convivencia escolar

Un sentido de convivencia como vision colectiva permite enfatizar el reconocimiento de los
demas, la aceptacion de puntos de vista, asi como la empatia y la cooperacion. Estas
habilidades brindan un conjunto de herramientas para ayudar a los estudiantes y maestros a

resolver los conflictos que surgen en los entornos escolares (Fierro y Carbaja, 2019).

Para el desarrollo de los nifios con sindrome de Down, existe el acceso gratuito a la educacién
de calidad, atencion en salud y apoyo que la familia necesita para empoderarse y asi incluir
al nifio en un contexto sin estigmatizacion ni rechazo. Sin embargo, para hacer cumplir lo
anterior, las politicas deben basarse en la igualdad de derechos y la justicia para las familias

desfavorecidas.

Es por ello que los profesionales de salud y los especialistas en materia de educacion tengan
conocimiento de las diferentes imposibilidades que se presentan en los nifios de la sociedad
actual, para de esta manera poder ayudar y colaborar con los nifios con capacidades especiales
ya que ellos al igual que los padres juegan un papel importante para el desarrollo y

crecimiento desde su nacimiento hasta su adultez.

Es sustancial conocer que existen muchos estudiantes vulnerables en sus instituciones
educativas, es por esta razén que la UNESCO en 2015, menciono que todos tenemos igualad
de derechos para estudiar y recibir la misma educacién de acuerdo a su condicidn fisica o

intelectual, esto se promueve con politicas de inclusion (Palmeros y Garcia, 2017).

Entendemos la inclusion escolar como el proceso de identificar y satisfacer las
diversas necesidades de los estudiantes para reducir el aislamiento educativo.
También incluye cambios y adaptaciones en contenidos, enfoques, estructuras y
estrategias basados en el principio de que cada estudiante tiene caracteristicas,
habilidades y necesidades diferentes y depende del sistema educativo para adaptarse

a ellas.

Por otra parte, Bazan, et. al., (2022) testifican que la vulnerabilidad de los estudiantes esta
relacionada con el entorno social, econdmico en mucho de los casos y se ve reflejado en el

bajo rendimiento académico y ademas con dificultades de aprendizaje, puesto que, “Cuando
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existen problemas en la familia, es comdn gue los nifios sean afectados, lo cual repercute en

sus actividades escolares” (Pairumani, 2017).

Lormendez y Cano (2020), hacen referencia que los nifios con Sindrome de Down al igual
que los demas nifios deben iniciar su etapa escolar a los cinco afios, claro con un compromiso
mas estricto de sus padres, docentes y comunidad educativa, ya que ellos tienen un
coeficiente intelectual que puede ser bajo, medio o alto. Ademas, las caracteristicas como;
un lenguaje tardio y limitado vocabulario, dificultad gramatical y conflicto para desarrollar
su pensamiento. Es por ello que los docentes al igual que la comunidad educativa deben
implementar estrategias de acuerdo a las necesidades de cada uno de sus alumnos con SD.
“Para la integracion de los infantes con sindrome de Down es importante el desarrollo del
lenguaje, el cual es fundamental para la relacion y/o contacto del infante con sindrome de

Down con los demés” (Mejia, et, al., 2021).

Por otra parte, Bonilla, et. al., (2020) recalca que, cuando se habla de inclusion escolar se
debe “de identificar y dar respuesta a las diversas necesidades que presentan los estudiantes,
a fin de reducir la exclusion educativa”. Ademads, hay que considerar los cambios y
modificaciones que se realizan debido a las caracteristicas e incapacidad para cubrir la
necesidad de cada uno de los estudiantes del centro educativo.

Neria, at. al., (2020) mencionan que, a falta de una educacion inclusiva en la mayoria de los
centros educativos, el resultado que han adoptado las familias es fortalecer su adaptacion

frente a factores de proteccion, factores de riesgo y también de resiliencia familiar.

Algo muy importante que se debe mencionar de los nifios con Sindrome de Down es que en
algunos casos suelen tener un coeficiente intelectual mucho mas alto que un nifio tipico, es
decir, generalmente el coeficiente intelectual que desarrolla es hasta un 50%, pero ciertos
nifios llegan a desarrollarlo al 100% teniendo un excelente desempefio en el area académica
y en trabajar en grupo en el aula de clase, adicional a ello su vida cotidiana es de manera

auténoma (Rodriguez y Chaves, 2017).
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CAPITULO Il
3. PROCESO METODOLOGICO

3.1 Disefio de la investigacion

El paradigma utilizado para el desarrollo de la investigacion es el cualitativo, dado que, en
este, la interaccion personal es relevante para la recopilacion de datos, a su vez, se sustenta
de evidencias orientadas a la descripcion profunda del caso de estudio, con la finalidad de
explicarlo a través de la aplicacion de técnicas basadas en sus concepciones y fundamentos
tedricos (Sanchez, 2019).

La investigacion cualitativa también es un método que rinde mucho y no parte de hipotesis o
nUmeros exactos; como un modelo cuantitativo de sesgo positivista, sino describir, explicar
y comprender fendmenos a partir de la realidad percibida por las personas, tratando de
comprender integralmente el significado creado por el investigador. Al mismo tiempo,
aborda el problema y busca la respuesta con el mismo valor, trascendencia, legitimidad e
importancia que otras vias cientificas, de manera coherente con cuestiones de ética juridica,

aunque esto a veces puede crear un conflicto adicional (Viorato y Reyes, 2019).

Por otro lado, el alcance de la investigacion es de tipo descriptivo, puesto que, trata la variable
de estudio dimensionandola ya sea por cualidades, propiedades o componentes, para
desarrollar un estudio profundo, que permita identificar, las caracteristicas que interacttan
con su entorno. Asimismo, Ochoa y Yunkor, (2021) mencionan que dentro del estudio
descriptivo se toma en consideracidn dos ambitos: el espacio, que implica al lugar en el que
se desarrolla la investigacion y el entorno temporal que es el tiempo establecido para la
investigacion y su descripcion de acuerdo a las caracteristicas observables del estudio de

Caso.

El estudio de caso se enfoca en la naturaleza y complejidad del sujeto para entender su
actividad en situaciones especificas. Este método esta destinado a investigaciones en las que

se desean profundizar en una situacién particular, también brinda la oportunidad de estudiar
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una parte de cierto problema con un tiempo que generalmente es limitado. En el estudio de
caso, los objetos de analisis pueden ser un evento, una persona o un tema en donde la

investigacion se realizard dentro del contexto en el que se desenvuelve.

3.2 Técnicas e instrumentos utilizados

Para el analisis del apoyo familiar y la convivencia escolar en una estudiante con Sindrome
de Down, a continuacién, se describen las técnicas e instrumentos seleccionados para la

recoleccion de datos en la presente investigacion.

3.2.1 Guiade Observacion

La observacion es uno de los métodos de investigacion mas utilizados en las ciencias sociales,
y uno de los mas diversos y complejos. Es una actividad historica inseparable del hombre,
por la cual conoce y explora el mundo, su vida natural o social. Alternativamente, puede
pensarse como un método, herramienta o técnica de registro de informacién para encontrar
y registrar lo que sucede en el mundo real para describir, analizar o explicar un fenémeno
(Gonzalez, et. al., 2021).

A partir de la operacionalizacion de las variables de estudio se disefié una guia de observacion
estructurada, conformada por 10 items mismos que permitiran evidenciar y constatar como
la adolescente se desenvuelve en el contexto educativo, tomando como referencia, la

interaccion con sus comparieros. (Ver anexo No. 1)

3.2.2 Entrevista Estructurada
La entrevista es un método disefiado para obtener respuestas verbales a situaciones directas
o telefonicas, entre el entrevistador y el encuestado. Monje (2011) en el articulo escrito por

Sanchez y Murillo, (2021) manifiesta que la entrevista estructurada es como uncuestionario
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con el objeto de asegurarse que todos los entrevistados respondan a preguntas estandarizadas

y en un orden determinado.

Asimismo, se puede mencionar que, en la entrevista, el entrevistador puede explicar el
propdésito del estudio a realizarse y especificar informacion necesaria, para que de esta
manera se asegure la obtencidn de respuestas acordes a la investigacion, también dar paso a

la aclaracion de preguntas o dudas en caso de que exista una interpretacion errénea.

Tomando como referencia lo antes mencionado, se ha disefiado una entrevista estructurada,
conformada por 10 items, que permitirdn la recoleccion de informacién en cuanto al
desarrollo de la estudiante a lo largo de su crecimiento y desarrollo de actividades en casa.

(Ver anexo No. 2)

3.2.3 Testde la Familia

El test de la familia fue creado por Murice Porot (1952), es una evaluacion psicoldgica, donde
se aplican técnicas expresivas, es una prueba proyectiva, donde el sujeto expone diversos
elementos, manifestando su forma de organizar y representar el mundo. Esto nos permite
conocer la personalidad del nifio o adolescente y su relacion y apoyo con los demas miembros

familiares.
3.3 Categorias de analisis de datos
Segun la investigacion realizada se distinguen las siguientes categorias de analisis:

El apoyo familiar se refiere a las actividades realizadas por uno 0 mas miembros de la familia,
que contribuyen a la ensefianza y aprendizaje del estudiante con necesidades educativas
especiales, teniendo en cuenta sus caracteristicas personales y sociales. Este apoyo puede
estar influido tanto por factores internos (estructura familiar, educacion de sus miembros,
recursos econdémicos) como externos (ubicacidon, medios de comunicacion, ambiente de

trabajo), que difieren en la crianza y educacion del nifio.
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Por su parte, la convivencia escolar es la construccién de una paz duradera, no solo se orienta
a la reduccion de la violencia en la escuela, sino que también se ocupa del fortalecimiento de
la educacion y del desarrollo de las capacidades democraticas de los estudiantes, que
permitan el aprecio mutuo y la comprension de las diferencias y el sentirse parte de la
comunidad; la capacidad de comunicarse para una mejor resolucion de los conflictos entre

las personas, y aumentar las habilidades fuertes y conflictivas para hacer planes comunes.

Finalmente, se encuentra el sindrome de Down, también conocido como trisomia del par 21
debido a un cambio genético provocado por la presencia de un cromosoma extra en este par.
Dado que cada cromosoma esta involucrado en el desarrollo de varios érganos, un cambio

en uno de ellos afecta varias funciones.
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CAPITULO IV

4. RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

En este capitulo se detallan los resultados obtenidos en cada una de las variables luego de la
aplicacion de los instrumentos seleccionados como, la guia de observacion, entrevista
estructurada familiar y el test de la familia, para el analisis del apoyo familiar y la convivencia

escolar en una estudiante con Sindrome de Down.

4.1 Sindrome de Down
Desde el nacimiento la nifia fue diagnostica con sindrome de Down por la apariencia fisica
tipica. A los 2 meses de edad recibid terapia de estimulacién temprana, a partir de los 3 afios
empezd con terapias de lenguaje, donde se mantiene recibiendo hasta la actualidad, a la
misma edad comenzd el proceso de terapia fisica hasta a los 8 afios de edad por un problema

de coordinacion al caminar.

La madre menciona que la nifia siempre ha estado en una institucion educativa especializada
porque no fue admitida en una escuela regular, ademas tenia temor que en la escuelaregular
reciba bullying de parte de sus compafieros, por la falta de informacion en cuanto a la

educacion inclusiva dentro de estos contextos educativos.

Por esa razon, Neria, et. al. (2020) mencionan que, a falta de una educacion inclusiva en la
mayoria de los centros educativos, el resultado es que las familias han adoptado es fortalecer
su adaptacion frente a factores de proteccion, factores de riesgo y también de resiliencia

familiar.
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4.2 Apoyo familiar
De acuerdo a la informacion obtenida de la entrevista realizada a la madre de familia, se
constatd que la noticia del diagndstico; afectd considerablemente a la familia, por ello
buscaron ayuda profesional para adquirir informacidon necesaria para brindar el apoyo y

acompafiamiento correcto a la nifia. No obstante, no se logro mantener la union familiar.

Por otro lado, la madre menciona que la adolescente en casa recibe apoyo emocional, dado
que en todo momento le aconseja sobre los tipos de personas que puede encontrar a lo largo
de la vida, también a cerca de la importancia de mantener un nivel alto de autoestima.
Ademas, no cuenta con el apoyo de sus hermanos, puesto que, existe celos por la prioridad

que le dan.

Lo antes mencionado coincide con lo expresado por Antisoli, et. al., (2019) quienes
mencionan que los entornos familiares y sociales de apoyo emocional brindan recursos para
satisfacer las necesidades de desarrollo de un nifio con sindrome de Down. Los padres y las
madres entienden que este comparierismo es fundamental para sobrellevar el nacimiento de

un hijo o una hija con sindrome de Down.

Por otra parte, la madre refiere, que el apoyo social es importante dado que permite compartir
experiencias y romper esquemas acerca de las personas con Sindrome de Down, ella de
manera personal tiene un grupo para socializar sus vivencias y brindar apoyo a otros padres,
esto le ayuda a conocer que cada nifio con SD es unico. Sin embargo, piensa que socialmente
se necesita mas informacion, ya que, desde su experiencia personal, cuando viaja en el bus o
camina por la calle escucha susurros o comentarios que por lo general son emitidos por nifios,
esto hace ver que los padres de aquellos nifios no contribuyen en la educacion. En general
para evitar actitudes negativas es indispensable educarse todos, asi se ayudaria a mejorar el

mundo en que se Vive.
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Por ello, Luna y Jacome, (2019) afirman que la comunicacion es una herramienta formativa
que permite llegar a las familias y a toda la comunidad en general con el proposito que las

personas con sindrome de Down, puedan desarrollar todo su potencial y servir a la sociedad.

Por el contrario, a través del test de la familia se logré identificar la relacion que tiene la
estudiante con su entorno familiar, donde se evidencia que la estudiante tiene mas apego con
su madre, puesto que comparte la mayor parte del tiempo con ella, con el padre la relacién
es distante porque trabaja de lunes a sdbado, teniendo poca comunicacién e interaccion, la

relacion con sus hermanos no es estable porque existen desacuerdos constantes.

4.3 Convivencia Escolar

En la guia de observacién se logré evidenciar, que la estudiante es muy sociable, le gusta
compartir y mantenerse rodeada de sus comparieros para platicar de lo que pasa o siente; sin
embargo, muestra agresividad durante las horas de clases, no demuestra sus emociones, con
frecuencia interrumpe conversaciones de sus comparieros realizando preguntas de temas no
adecuados.

Por otro lado, no le gusta estar sola, siempre busca estar acompafiada, en la mayoria del
tiempo juega en grupo, a pesar de ello no se lleva bien con sus compafieros y docentes por
sus cambios repentinos de conducta. En el tiempo de receso es comun verla relacionarse
con alumnos de otros cursos, pues es bastante curiosa, por ejemplo, le gusta preguntar que
estan aprendiendo en sus clases, entre otras cosas, pero no tiene un buen desempefio grupal

lo que dificulta cumplir las tareas encomendadas, por lo que prefiere trabajar sola.

A pesar de ello mantiene el mismo nivel de aprendizaje que el resto de sus comparieros, la
teoria se complementa con la practica. En este caso la estudiante es bastante comprometida
con sus estudios, si algo no entiende no tiene miedo de preguntar hasta que sus dudas
queden despejadas. La alumna estudia en Unidad Educativa Especializada ElI Oro donde se

especializa en servicios hoteleros con el fin de obtener una profesion practica y asi
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desenvolverse en su vida diaria. Cabe recalcar que todas las tareas lo desempefia mejor de

forma autonoma.

23



CONCLUSION

Luego de culminar el estudio del caso, desde la revision de los constructos teoricos y la
aplicacion de los instrumentos de recoleccién de datos, se constata que el apoyo familiar es
fundamental para el desarrollo y bienestar de la estudiante, puesto que asi genera seguridad,
buena autoestima y confianza en el diario vivir, es evidente que la sociedad no esté preparada
para tratar con personas con Sindrome de Down, es por ello que si no se cuenta con un apoyo
de la familia dificilmente estos individuos podran ser incluidos. En este caso la adolescente
cuenta con el apoyo constante en todos los aspectos por parte de su madre, ya que su padre
por situaciones laborales no puede compartir ni bridar tiempo de calidad, esto genera poca
comunicacion e interaccion entre padre e hija, lo que hace que la estudiante tenga ese
distanciamiento, por otra parte es lamentable la situacién de la adolescente que esta por
graduarse de bachillerato y no puede continuar sus estudios, porque en el sistema educativo
no existe oportunidad para seguir preparandose, esto limita a la madre a seguir apoyandola

para que en un futuro pueda tener su trabajo y ser independiente en su totalidad.

Mientras que en la convivencia escolar también existe dificultades, ya que por la escasez de
apoyo familiar la alumna presenta conductas que no le permiten una convivencia sana. Sin
embargo, le gusta aprender y a su vez ser responsable con todas sus tareas, su
comportamiento es inadecuado y en algunas ocasiones es irrespetuosa con sus semejantes,
no le gusta demostrar sus sentimientos, en la Unidad Educativa en la que se encuentra es
aceptada e incluida por todo el personal puesto que estan preparandose para enfrentar
cualquier situacion, sin embargo por la falta de apoyo familiar se dificulta su convivencia
escolar, en la educacion ordinaria no fue aceptada por su condicion, siendo lamentable
porgue una vez mas deja claro que la comunidad educativa no esta preparada para instruir a

chicos con Sindrome de Down.
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RECOMENDACIONES
Con la finalizacion del estudio de caso, se asumen las siguientes recomendaciones:

- Fomentar en el hogar una comunicacién asertiva en los miembros de la familia para
el desarrollo de una convivencia sana.

- Encasa establecer espacios de compartir familiar, para que la menor sienta apoyo por
parte de toda la familia y no solo de la madre.

- Realizar trabajos en equipo durante las horas de clases para moldear su
comportamiento y mejorar su convivencia escolar.

- Capacitar a los docentes constantemente para mantener informacion actualizada para
el correcto abordaje del Sindrome de Down en el establecimiento educativo.

- Dar seguimiento al caso y abordarlo desde otras perspectivas tedricas para su

fundamentacion en diferentes contextos sociales.
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ANEXO 1.

Objetivo: Obtener informacion acerca de como se da la convivencia escolar de la estudiante

con Sindrome de Down.

GUIA DE OBSERVACION ESTRUCTURADA (Contexto educativo)

N° PREGUNTAS SI NO
1 ¢La estudiante hace amigos con facilidad?
2 ¢La menor presenta agresividad con sus
comparieros?
3 ¢La estudiante se aisla del resto del grupo?
4 ¢La alumna se integra de forma rapida a las tareas
grupales?
5 ¢La adolescente se aburre facilmente con las tareas
encomendadas?
6 ¢La estudiante participa constantemente

durante las clases?

7 ¢La  alumna presenta  dificultad para

seguir instrucciones o requiere repeticion?

8 ¢La estudiante se mantiene al mismo ritmo

de aprendizaje que sus comparieros?

9 ¢La menor cuida de forma adecuada sus utiles

escolares?

10 ¢Presenta agresividad durante las horas de clases?
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ANEXO 2.

Objetivo: Recopilar informacion sobre el apoyo familiar que recibe la nifia con Sindrome de

Down.
ENTREVISTA FAMILIAR ESTRUCTURADA

1. Cuando usted recibi6 el diagndstico de su hija ¢Busco ayuda profesional?

2. ¢De qué manera brinda apoyo a su hija frente a las posibles dificultades de
rechazo que puede sufrir?

3. Cree que las normas, obligaciones, consecuencias o castigos impuestos en el
hogar ayudan en la formacion de su hija.

4. ¢Solicita ayuda o consejo de otras familias que han afrontado al mismo
problema para estar informada sobre las etapas del desarrollo que enfrentara
su hija?

5. ¢De qué manera se siente apoyada por los demas miembros de su familia con la
forma de crianza se su hija?
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6. Considera necesario reducir la jornada laboral en uno o varios miembros para
atender mejor las necesidades de su hija.

7. Como siente el apoyo de los profesionales sanitarios y educativos que atienden a
su hija.

8. ¢Siente preocupacion por el futuro y bienestar de su hija?

9. Normalmente siente actitudes inadecuadas (miradas, risas...) hacia su hija por
la sociedad.

10. ¢Siente que a causa del SD que padece su hija la relacion con los demas
miembros familiares se ha visto afectada?
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