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Datos del contexto teodrico

Experiencias de crianza Poblacién general puede
de padres y madres de acceder a investigaciones
hijos/as con Sindrome de sobre etiologia y
Down tratamiento

Escasos estudios en el
Ecuador sobre
experiencias de crianza

Intervencion
interdisciplinaria (apoyo Falta de conocimiento de
de instituciones publicas los derechos

y privadas)




Problematica de investigacion social

Falta de informacion en el nacimiento de sus hijos/as.

Falta de acompaiiamiento profesional en el Sindrome de
Down

Vulneracion de derechos en la inclusion
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Justificacion

Justificacion
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Para la Psicoterapia es necesario sensibilizar a la poblacion
acerca de las experiencias que los padres y las madres
atraviesan en la crianza

La informacion obtenida sobre las experiencias sea util para las
familias

Que la poblacion en general conozca los derechos que tienen las
personas con discapacidad y sus familias

Se busca concientizar a los profesionales de salud en cuanto a su
trato con las familias referente a los hitos del desarrollo del nifio/a
con Sindrome de Down
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Objetivos

Describir la historia, conceptos y caracteristicas del
Sindrome de Down

Conocer las experiencias de crianza de padres y
madres de hijos/as con Sindrome de Down

|dentificar los derechos que tienen las familias de las
personas con discapacidad en el Ecuador




El apoyo terapéutico es importante en las experiencias de crianza
de padres y madres de hijos/as con Sindrome de Down

La mayoria de los padres y las madres tienen informacion y
acompafiamiento acerca del Sindrome de Down gracias al apoyo
de los profesionales (salud y educacion)

La falta de informacién que tienen algunos profesionales sobre los

derechos, no garantiza el cumplimiento de ciertos derechos en las
personas con Sindrome de Down

Existen diferencias de crianza relacionadas a los hitos del
desarrollo entre nifios/as sin y con Sindrome de Down
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Sindrome de Down
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Marco Teorico

Familia/Experiencias de
crianza

Cuarto momento:
busqueda de
independencia para sus
hijos/as

Primer momento:
Conocimiento sobre el
diagnostico

Tercer momento: contexto Segundo momento:
de socializacion impacto social/apoyo
(inclusion) social
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Preguntas de Investigacion

¢ Qué caracteriza a las experiencias de crianza de padres y madres
con hijos/as con Sindrome de Down?

¢ Cuales son los derechos que tienen las familias de las personas
con discapacidad en el Ecuador?
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Metodologia:

Teoria
fundamentada

Cualitativa

Tipo de
investigacion:
Narrativo

Tipo de
disefio:
Descriptivo
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Tipo de muestreo:
En cadena

Muestra:

Tipo de disefio: Padres y madres de
Descriptivo hijos con Sindrome de
Down
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Tipo de entrevista:
Individual

Manejo de la entrevista: 5
Grabadas y transcritas Duracion de la
previo al consentimiento entrevista:

de los padres y las De 60 a 180 minutos
madres
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Método cualitativo de Teoria Fundamentada

Barney Glaser y Anselm Strauss (1967), proponen el método cualitativo de teoria fundamentada de
investigacion.

¢ En qué consiste?

Es un método que implica la recoleccion, codificacion y analisis simultaneo de datos

;,Como?

Utilizando dos grandes estrategias: Método de comparacion constante y Muestreo teorico
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Se busca la relacion entre los cddigos,
Se transcribe, compara, analiza y codifica enfatizdndose en las relaciones causales de los

mismos

Eleccion de categorias

Al identificar el concepto se desarrolla una
categoria (es necesario especificar cuales son
las condiciones que llevaron a obtenerla)

Se realiza un proceso de eleccion de una
categoria nuclear

(Bonilla Garcia y Lopez Suarez, 2016)
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SUBCATEGORIA

Emociones/
Sentimientos

Negacion.
Aceptacion (1 afo en ciertos casos y en otros inmediato).

Mayor atencion al cuidado de sus hijos/as
con Sindrome de Down

Menos atencion al ambito profesional/laboral.

Redes sociales de apoyo

Apoyo familia extendida:

- Transporte a terapias.

- Apoyo economico.

- Primer grupo social llamado a ser inclusivo.
Grupo de padres y madres con hijos/as con Sindrome de
Down.
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SUBCATEGORIA

Experiencias menos gratificantes

Ocultar el diagnéstico de Sindrome de Down.
Negatividad en el prondstico acerca de la calidad de vida
de su hijos/as con Sindrome de Down, por parte de
medicos.

Falta de conocimiento acerca del cuidado de nifios con
Sindrome de Down en el sistema educativo.
Enfermedades asociadas al Sindrome de Down.
Agresion a sus hijos/as en etapa escolar

Separacion de pareja y sus efectos en la crianza

Experiencias mas gratificantes

Conocer que sus hijos/as no tienen enfermedades
asociadas al Sindrome de Down.

Hijos/as alcanzando hitos del desarrollo

Ser padre o madre de un hijo/a con Sindrome de Down
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SUBCATEGORIA

Preocupacion por el futuro de sus
hijos

Autonomia
Sexualidad

Laboral

Educacion inclusiva

Intervencion interdisciplinar

Ciertos profesionales de la salud no supieron como
brindar el diagndstico.

Falta de capacitacion y experiencia a la hora de informar
el diagnostico, pronostico y realizar el tratamiento.
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Al recibir el diagnostico

Se pone en evidencia el desconocimiento existente sobre
lo que implica el Sindrome de Down y la poca
capacitacion que tienen los profesionales de la salud para
socializar la informacion.

Los participantes coinciden que el conocer a otros padres
y madres que comparten experiencias similares les ha
sido de utilidad.

Preparacion para el futuro

La incertidumbre prima en los padres y las madres

Educacion (entidades publicas y
privadas)

La busqueda de instituciones educativas que cubran las
necesidades de sus hijos/as es una preocupacion
constante para los padres y las madres
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Son criticos con el sistema, argumentando que a pesar
de que se garantiza el acceso a las instituciones, no se
asegura la calidad de la atencion ni la inclusion, por lo
que, de manera independiente investigan o buscan lo
que su hijo/a necesita.

Salud (entidades publicas y privadas)

Inclusion No se constata y no se cumple la inclusion como un
derecho y obligacion de las personas con Sindrome de
Down

La discapacidad no es un limitante Describen a la crianza como una de sus mejores
experiencias de vida
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