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Propdsito de la investigacion

Describir las caracteristicas de las personas cuidadoras primarias en los proce-

sos de promocioén de la autonomia de ninez con sindrome de Down entre 3y

6 anos.

Metodologia

Cualitativa con diseno fenomenolodgico (Quecedo y Castano, 2002).
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Participantes

Se contd con el apoyo de la Fundacién Paraiso Down El Salvador y las familias
de sus usuarios. La muestra fue seleccionada a partir de un muestreo de ca-
sos-tipo (Hernandez, Fernandez, y Baptista, 2014). Participaron 16 personas cui-
dadoras primarias de 12 ninas y ninos con SD en edades de 3 a 6 anos usuarios
de la fundacion, cumpliendo con los siguientes criterios: a) edad de 18 anos en
adelante, b) ser el cuidador primario de una nina o nino con SD entre 3y 6 anos
usuaria o usuario de la fundacion, c) que quisieran participar de forma volun-
taria, y que d) tuvieran disponibilidad de tiempo para realizar la entrevista. Se
delimitdé como criterio de exclusidon que el nifo o nina usuaria de la Fundacién
tuviese otro tipo de discapacidad ademas del sindrome de Down o trastornos
del neurodesarrollo, especificamente trastornos del espectro autista.

Instrumentos

Se construyd un guion de entrevista dividido en cuatro areas: (a) informacion de
la persona cuidadora, (b) percepcion de la autonomia de la ninez a su cargo, (c)
experiencia, estilos y practicas de crianza y (d) necesidades de las personas cui-
dadoras primarias. Se realizaron 12 entrevistas a profundidad con las personas
cuidadoras primarias.

Procesos de analisis

Las entrevistas se transcribieron inicialmente en el software Trint y se revisaron
y editaron manualmente las transcripciones automatizadas. La informacioén fue
procesada con ATLAS.ti v.9.5. Una vez ordenada y clasificada, se identificaron
tendencias principales de respuesta por categoria y sus frases representativas.
Se construyd un esquema explicativo de las caracteristicas de las personas cui-
dadoras participantes en el proceso de promocién de la autonomia de la ninez
a su cargo. También se realizé un anélisis tedrico, partiendo del marco concep-
tual previamente planteado y los hallazgos propios de la investigacion respec-
to a nuevas revisiones tedricas. Finalmente, se construyeron conclusiones para
personas cuidadoras y sus familias, profesionales e instituciones que apoyan el
proceso de desarrollo de la nifnez con sindrome de Down y para la sociedad
salvadorena.

Resultados

Dan respuesta a la pregunta de investigacion: ;Cuales son las caracteristicas de
las personas cuidadoras primarias en los procesos de promocién de la autono-
mia de ninez con sindrome de Down entre 3 y 6 anos? Se presentan a continua-
cion tres grandes momentos.

Primer momento: autonomia

1. Conceptualizacion de autonomia

La mayoria de las cuidadoras senalan que, en el caso de la ninez, la autonomia
se relaciona con la capacidad de realizar por si mismos actividades de manera
independiente y acorde a su edad. A la vez, la valoracidon que algunas de las
personas cuidadoras hacen sobre la capacidad de autonomia en personas con
sindrome de Down es similar a la que hacen de una persona sin discapacidad.
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3. Noticia sobre la condicion de sindrome de Down

La noticia sobre la condicion del nino o nina es entregada en su mayoria por
profesionales de la salud a la madre del recién nacido, de manera fria, en tono
de una «pérdida o luto» o de manera impersonal, via teleféonica. De acuerdo
con Bastidas, Ariza y Zuliani (2013), al recibir la noticia de SD de esta manera,
las familias emprenden la crianza como una experiencia dolorosa y triste que
puede llegar a determinar ciertas practicas de crianza que promuevan o limiten
la autonomia.

Necesidades cognitivas: Las personas cuidadoras han experimentado necesi-
dades cognitivas acerca de:

1. estimulaciéon y desarrollo de la ninez con SD;

2. salud, respecto a las comorbilidades que pueden padecer, de qué manera
tratarlas y qué profesionales estan capacitados y sensibilizados para aten-
derlas;

3. cudles son las caracteristicas propias de la discapacidad:;

4. cudles son las caracteristicas propias de las etapas de desarrollo de un nino
O nina;

5. a qué instituciones de apoyo se puede acudir; y

6. como establecer contacto con personas con SD y con familias con personas
con SD.

Tercer momento: desarrollo

4. Experiencia de los primeros 6 meses

Durante los primeros 6 meses de crianza se reconocieron dos grandes polos
en su vivencia. Por un lado, un periodo dificil y duro, marcado por la lastima
de la sociedad y un tiempo de ajuste a las constantes visitas a los médicos y a
las otras responsabilidades. Es ademas un periodo donde las emociones de la
familia también se ven afectadas. Por otro lado, este proceso es experimentado
como un periodo de aprendizaje sobre el SD, en el cual se disfruta cada avance
dentro del desarrollo del nino o nina con SD, que, si bien perciben como mMmas
lento, también como de gran significado y satisfaccion.
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Necesidades emocionales: La experiencia de una persona cuidadora primaria
se centra en dos etapas. Primero, el impacto que ocasiona la noticia de disca-
pacidad, y segundo, la etapa inicial de crianza y cuidados de los O a 6 meses.
Esto se alinea con lo planteado por Ortega, Reyes, Torres y Garrido (2008) sobre
como experimenta la familia desde el ambito psicolégico las diferentes etapas
desde que recibe la noticia, pues un diagndstico de discapacidad se convierte
en una etapa critica que mueve las emociones y expectativas de las cuidadoras
respecto al nino o nina ideal esperado.

5. Experiencia desde los 6 meses a la edad actual

Tabla 1.

Caracteristicas de la experiencia de crianza de las personas cuidadoras
primarias durante los primeros 6 meses y a partir de los 6 meses

ala edad actual

Experiencia de crianza a los 6 meses

Experiencia de crianza actual

Experiencia negativa

Constantes visitas a médicos

Celebracién de hitos

Cansancio Etapa mas tranquila y relajada

Depresion Tiempo de poner en practica lo aprendido
Marginacion Superacion de retos

Miedo Relaciones de afecto

Desesperanza

6. Estilos y practicas de crianza

Algunos factores claves en los estilos y practicas de crianza que han ayudado a
las familias a construir resiliencia y fomentar un estilo de crianza que promue-
va la autonomia son: a) reconocer que los procesos o hitos de desarrollo en la
ninez con SD son mas lentos, b) identificar organizaciones que brinden apoyo
a la poblacién con SD y pertenecer a una red de apoyo, c) abrir espacios de
socializaciéon para los nifnos y ninas con SD, y d) promover la disciplina en casa,
donde se habla directamente con el nino o nina y se le hace ver que la accién
gue ha realizado estd mal.

Necesidades cognitivas: La segunda etapa donde se evidencian nuevas nece-
sidades a nivel cognitivo es en la etapa de crianza actual de su nifo o nina en
el rango de los 3 a 6 afnos. Las cuidadoras coincidieron en que les gustaria co-
nocer sobre terapias de estimulacion para el desarrollo de habilidades acordes
a su edad, como el habla, la lectoescritura y el control de esfinteres, crianza y
disciplina.

Necesidades instrumentales: Se identificé que, en la etapa actual de desarro-
llo de su nifo o nina con SD, el acceso a instituciones educativas es una dificul-
tad. Otra necesidad es el acceso a terapias de estimulacion y el movilizarse para
llevar al nifno o nina a terapias u otras actividades que requieren de movilizacion.



7. Valoracion de autonomia de ninez a su cargo

Es positiva desde su experiencia y practicas de crianza. Logran identificar activi-
dades auténomas que el nino o nina realiza y, a mayor edad de él o ella, las cui-
dadoras senalan mas variedad de actividades que realiza de manera auténoma.

Conclusiones

En cuanto a la experiencia de crianza, se viven dos periodos que las cuidadoras
sefalaron distan entre si. El primero de ellos, desde que se les informa sobre la
condicion de SD del nifio o la nina, hasta alrededor de sus 6 meses. La viven-
cia se acompana de un proceso de duelo por la noticia y la forma en que es
comunicada, sentimiento de culpa por parte de la madre, miedo sobre las im-
plicaciones de la condicion y constantes visitas a profesionales de la salud para
descartar o abordar todas las posibles comorbilidades del SD. Mientras que,
una vez se avanza en este proceso, el acceso a informacidén sobre la condicion,
gue conlleva el desarrollo de una perspectiva mas amplia de la capacidad de
autonomia de las personas con SD, acompanada de la vivencia en si de conocer
y compartir con el nifo o la nifa, transforma la experiencia de manera positiva.

El cambio evidenciado en la experiencia de crianza de las personas cuidado-
ras primarias, se ve influenciado en gran manera por la intervencion que han
recibido por parte de instituciones como Fundacién Paraiso Down El Salvador.
Al encontrarse ya dentro de un proceso que les ofrece apoyo, informacion y
educacion sobre el SD. El impacto se ve reflejado no solo en el cambio que las
cuidadoras perciben en su experiencia de crianza, sino también en las practicas
de crianza adoptadas por ellas para la promocién de la autonomia de la nifez
a su cargo.

Las personas cuidadoras y la familia de la ninez con SD entre 3 y 6 anos, como
escenario principal de socializacion de la ninez, se encuentran cumpliendo con
su rol de promocion de autonomia a través de buscar apoyos institucionales,
aprendiendo herramientas y adquiriendo conocimientos que les permitan es-
timular de manera oportuna el desarrollo del nino o nina con SD. Sin embargo,
a mayor edad va teniendo el nino o nina y se involucra en otros espacios de so-
cializacion como la escuela, areas de deporte y recreacion, la sociedad salvado-
refa se convierte en una barrera, tanto para la familia como para la ninez, pues
limita o cierra puertas a los continuos esfuerzos en la promocién de autonomia,
especialmente en el ambito educativo, que limita la inclusion de esta ninez en
las escuelas regulares.

A partir de los resultados obtenidos y las conclusiones construidas se proponen
cuatro lineas de intervencion para la promocidon de autonomia de las personas
con SD, desde antes del nacimiento. 1) La creacion de material educativo sobre
el SD que aborde aspectos clave, como generalidades del SD, comorbilidades,
hitos de desarrollo, entre otros; 2) creacion y activacion de un protocolo ante el
nacimiento de un bebé con SD; 3) construccion de redes de apoyo entre cuida-
doras de nifez con SD; 4) implementacion de campanas de difusion de mate-
rial educativo sobre la discapacidad en general, desde una perspectiva basada
en la empatia dentro del plan educativo de educacion basica y media, y redes
sociales para la sociedad civil.
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