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RESUMEN
En el presente trabajo de tesis consistird en incorporar la orientacion educativa en los programa
de transicion a la vida adulta para adolescentes con Sindrome de Down, cuyo objetivo principal
es minimizar las dificultades de integracion familiar, social y laboral que surge una vez
terminada la Educacion Secundaria, iniciar con la etapa adulta y reforzar otras que ain no se
han terminado de desarrollar, porque no se disponen de las estrategias, destrezas o herramientas
para una vida auténoma e independiente. La orientacion educativa en dichos programas, es
considerado un proceso fundamental, pues no hay la suficiente madurez necesaria al terminar
la Educacién Secundaria para poder ingresar a perfiles laborales o participacion social y con
esto, transitar a la insercion laboral y social con los conocimientos y la madurez necesaria para
poder conseguir la autonomia y desarrollo personal. El objetivo primordial, es disefiar un
protocolo de orientacion educativa para las familias y que acompafiara al programa de
transicion a la vida adulta para trabajar la inclusion en sus distintos ambitos y generar
oportunidades de crecimiento personal y social; la metodologia utilizada sera la cualitativa, una
revision bibliografica del fendbmeno a estudiar para establecer los objetivos que permitan la
construccion del protocolo y, por ende, el programa de transicion a la vida adulta. Los
resultados obtenidos, consistieron en la recopilacion de informacion para una propuesta de un

Programa integral psicopedagdgico para adolescentes con Sindrome de Down.

Palabras Clave: Orientacion, educativa, Sindrome de Down, Transicién a la vida adulta y
programas de transicién para la vida adulta.
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ABSTRACT

In the present thesis work, it will consist of incorporating educational orientation in the
transition to adult life program for adolescents with Down syndrome, whose main objective is
to minimize the difficulties of family, social and labor integration that arise once secondary
education is finished, start with the adult stage and reinforce others that have not yet been fully
developed, because they do not have the strategies, skills or tools for an autonomous and
independent life. The educational orientation in these programs is considered a fundamental
process, since there is not enough maturity necessary at the end of Secondary Education to be
able to enter labor profiles or social participation and with this, move to labor and social
insertion with the knowledge and the maturity necessary to achieve autonomy and personal

development.

The primary objective is to design an educational guidance protocol for families that will
accompany the transition to adult life program to work on inclusion in its different areas and
generate opportunities for personal and social growth; the methodology used will be
qualitative, a bibliographic review of the phenomenon to be studied to establish the objectives
that allow the construction of the protocol and, therefore, the transition program to adult life.
The results obtained consisted in the collection of information for a proposal for a

comprehensive psycho-pedagogical program for adolescents with Down Syndrome.

Keywords: Orientation, educational, Down Syndrome, Transition to adult life and transition
programs for adult life.



Introduccion

En el momento en que los adolescentes con sindrome de Down transitan a la vida adulta,
pasan por procesos multidimensionales como, por ejemplo: vida laboral, la participacion social
y comunitaria y, por altimo, la emancipacién familiar. En Ecuador los jovenes con este
sindrome tienen muchos obstaculos y problemas cuando transitan a la vida adulta. Por lo tanto,
como objetivo principal, es propiciar una correcta orientacion educativa y familiar para el
desarrollo e implementacion de un programa de transicién a la vida adulta que pueda responder
a las demandas de esta poblacion y también, poder dar tranquilidad y esperanza a los familiares

a cargo de estos jovenes.

Un concepto clave de inclusion en la transicion a la vida adulta para los adolescentes
con sindrome de Down, se acentua en la necesidad de desarrollar de forma arménica caminos
cuyo objetivo sea lograr la inclusion y participacion en todos los &mbitos de la sociedad y que
desempefien funciones como los adultos en la sociedad. Estos caminos se logran cuando hay
primeramente un proceso de orientacion educativo y familiar para un apoyo ofrecido por el

sistema educativo y los servicios después de superar dicha etapa.

Se puede entender entonces, que la transicién a la vida adulta se configura en un sistema
dindmico y dificil que supone una fuerte cooperacion de apoyos entre los multiples servicios y
nichos en que estos adolescentes crecen, en Ecuador esta complejidad es reconocida y algunas
entidades terciarias tienen disponibles ciertos servicios alternativos a esta poblacion en
particular, pero es nula o poca la intervencion de la orientacion educativa y familiar desde el

ambito publico y poca implicacion desde el &mbito privado.

El presente trabajo de tesis estard compuesto por el capitulo 1 en donde se presentaran la
propuesta de investigacion y su justificacion, el capitulo dos en donde se redactaréa el sustento
tedrico, el capitulo tres cuyo diagndstico consistira en la recogida de datos para su andlisis para
que en el capitulo cuatro, se redacte la propuesta de intervencién y finalmente, las conclusiones

y recomendaciones del presente trabajo de investigacion.

Antecedentes

La transicién de los adolescentes con Sindrome de Down a la vida adulta es una
propuesta de desarrollo multifactorial y multidimensional que inicia con una insercion laboral
y la participacion activa como un ente social en su comunidad, y finaliza con la emancipacion

de la familia. Dichos procesos que conllevan a la transicion a la vida adulta imperan la urgencia



de un disefio e implementacion de planes y programas con apoyo a las personas con Sindrome
de Down, sobre todo a los adolescentes con tal sindrome, para que puedan desarrollar vias para
alcanzar la madurez plena como adultos. Dichos planes y programas deben contar con un
numero de objetivos y de actividades diversas para que puedan desempefiar funciones y roles
de personas adultas en la sociedad actual. Los caminos para transitar a la vida adulta deben
tener por meta logros que construyan la base para el desarrollo de habilidades y destrezas; y
éstos contar con servicios publicos privados de los distintos &mbitos como, por ejemplo, el
educativo, politico, médico y social.

Autores como Pallisera, Rossello y Verger en el 2008; Vila, Pallisera y Fullana, en el
2012 y por investigadores del ambito internacional como Hudson, en el afio 2006; reconocen
la complejidad del desarrollo e implementacion de programas de transicién a la vida adulta
para adolescentes con Sindrome de Down. Las evidencias de la eficacia y eficiencia que
ofrecen los programas sobre la transicion a la vida adulta dan resultados positivos que se
relacionan con dichos planes y programas, con la elaboracién de curriculum contextualizados
y promueven el desarrollo de habilidades y destrezas para procesos de la vida diaria,
autocuidado, ocio y participacién social. Las conclusiones que se obtuvieron de estos planes y
programas implementados mostraron dificultades para poder identificar si lo que estaba
programado para el desarrollo de habilidades y destrezas que se mencionaron anteriormente,
cudles funcionaba y cuales no, ya que la mayoria de estos estudios se realizaron en contextos
educativos simulando précticas de vida reales por lo que la informacién estaba sesgada porque
eran grupos de adolescentes que presentaba una diversidad de discapacidades, tanto

funcionales como cognitivas, (Alwell & Cobb, 2009).

Desde la disciplina de la orientacién educativa, urge determinar y precisar de forma
clara, qué se entiende por llevar a cabo acciones correctas en planes y programas de orientacion
educativa en familias con hijo/as pubertos y adolescentes con sindrome de Down, desde el
contexto de la educacion, se define como un proyecto positivo y de relevancia en donde los
objetos, actos y procesos de un contexto de los usuarios permitan el desarrollo y manifestacion
adaptativa del adolescente con Sindrome de Down, Este contexto no es absoluto, sino que hay
que llevar a cabo pautas de perfeccionamiento que permitan desarrollar actitudes y aptitudes

para el progreso individual y social.

Lo descrito anteriormente se hara posible, si la orientacion educativa se apropia de
acciones que permitan primero, una concepcion tedrica actualizada y contextualizada, en

donde la problematica se aborde y llevarla a la practica, con esto, se llega a crear un cuerpo



tedrico y cientifico para que los expertos de distintos campos puedan disefiar, planificar y
evaluar las practicas, realizar controles de la implementacion de las estrategias de las distintas
areas, con el proposito de sistematizar, elaborar, implementar, desarrollar y evaluar las

practicas de la orientacion educativa y familiar.

Esto permitira el disefio de planes y programas en acciones de influencia educativa,
social y comunitaria para el disefio de implementaciones de intervencion de intervencion para
el desarrollo de las distintas personalidades y adaptaciones que exigen los distintos contexto
actuales y a la vez, desarrollar los componentes que proporcionaran los elementos de union y
de construccion para dimensionar una serie de acciones que crearan el proyecto de vida ligado
al proceso de transicion a la vida adulta (Bisquerra Alcina, La Préactica de la Orientacion y la
Tutoria., 2012).

Justificacion

Este trabajo de fin de maestria parte de la idea de que la orientacidn educativa y familiar,
en sus procesos facilita la inclusion educativa, social y laboral, que son ideas claves para crear
programas de transicion a la vida adulta, para poder dar solvencia a los problemas que se
enfrenta la poblacion adolescente Down, en Ecuador y en especial Quito, por no haber
disposiciones o programas de transicion a la vida adulta para cubrir las necesidades de dicha

poblacion, (Ecuador, Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades, 2017)

En Quito existe una poblacion de 4.000.000 de habitantes y son pocas las instituciones
publicas y privadas que ofrecen servicios destinados a la insercion educativa, social y laboral
a las personas con Sindrome de Down, en los ultimos afios se han suspendido 6érganos
gubernamentales especificos para atender a esta poblacion y, por ende, no hay programas
concretos ministeriales que puedan dar una solucion firme de independencia a los jovenes con
sindrome de Down, (Ecuador, Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades, 2017).
Por lo tanto, los procesos de orientacion educativa y familiar estdn practicamente ausentes
cuando se trata de aplicar programas transitorios o pautas de insercion en todos los ambitos

para atender las necesidades de dicha poblacion.

Con esta situacion descrita, las familias con un miembro con Sindrome de Down no
pueden recurrir a los subsidios gubernamentales para poder criar y educar a dichos miembros,
y se ven obligados a pedir servicios a las entidades privadas, pero no es un gran aporte que
permita el correcto desarrollo de dichos individuos y, por lo tanto, la independencia como tal

(Ecuador, Consejo Nacional para la lgualdad de Discapacidades, 2017). Las préacticas de



orientacion educativa y familiar parten desde una vision paternalista y sobreprotectora, muy
alejadas de los objetivos y propdsitos de lo que ofrece un programa de transicion a la vida

adulta.

Es por esto que surge este trabajo de fin de maestria; y desde el ambito de la inclusion
a la diversidad, consistira en la creacion de un programa de orientacion educativa y familiar,
que una vez sea pertinente, sera adjuntado para una futura implementacién de un programa de
transicion a la vida adulta que pueda romper estas barreras sociales, y sobre todo poder dar una
solucién adaptativa de insercién y participacion de estos jovenes a la vida adulta en todos sus

ambitos.

Planteamiento del problema

La llegada al mundo de un hijo/a, es un acto de mucha importancia que conlleva una
gran responsabilidad por parte de la familia al cuidarlo y educarlo. En este momento, el nuevo
miembro de la familia ira aprendiendo, con ayuda de la influencia de los adultos, los modos
humanos socialmente elaborados las formas de comunicacion y de integracion, la interaccion
con otros. Todo esto ird conformando una serie de habilidades y destrezas, que permitiran el
nacimiento de actitudes y aptitudes en la formacion integral del hijo/a y que consiste en una

primera etapa muy relacionada con la orientacion educativa y familiar, (Sorin, 2009).

Para las familias que tiene hijos/as con Sindrome de Down, los padres y las madres,
desarrollan una mayor conciencia de responsabilidad del proceso de crianza efectivo, que
comienza desde el nacimiento de los hijos/as. En muchas ocasiones necesitan de una ayuda
orientadora que permitan el desarrollo y adquisicion de aprendizajes para enfrentar su funcion
de crianza y educativa; lo cierto es que el periodo de la infancia es decisivo, esta etapa,
constituye la base de la vida del ser humano en la que se definen las principales caracteristicas
de su desarrollo, (fisico como psiquico) se producen los principales aprendizajes importantes
para un desempefio futuro personal y social. De ahi que una infancia psicoldgica y fisicamente
bien atendida desde la orientacion educativa y familiar favorezca el desarrollo de una
personalidad mas plenay segura, (Arés, 2012).

Haciendo referencia al parrafo anterior, cuando los hijos/as adolescentes con Sindrome
de Down reciben la orientaciones educativa y familiar en los procesos de transito a la vida
adulta con ayuda de programas, se rompe el estigma establecido, por desgracia este proceso de
orientacion educativa y familiar no se da en la mayoria de los casos, pues por distintos motivos

como por ejemplo, no disponer de recursos, autoculpa de la madre y del padre, o el diagnéstico



establecido por terceras personas (personal médico y psicoldgico), se genera el mayor problema
de todos, una estigmatizacion del miembro familiar con Sindrome de Down por las limitaciones
congeénitas que presentan y que desde ese estigma social y médico, el grupo familiar deja de un
lado la importancia de recurrir a los procesos de orientacion educativa y familiar y por ende se
pierden en muchos caso la planificacion de una insercion educativa y socio-laboral desde el

mismo campo (Aritio, 2011).

Desde el manejo educativo de la insercion a la vida adulta de los hijos/as los
adolescentes con Sindrome de Down, es un paso muy importante, pues es un proceso para la
inclusién social que comienza desde la familia y termina en la etapa adulta. Un recorrido que
queda truncado si desde lo educativo no se dan las orientaciones oportunas para superar los
retos de la sociedad que se les presentaran en la vida adulta. El centro educativo es otro escalén
en donde se manifiestan problemas y estereotipos en relacién a los adolescentes con Sindrome
de Down. La inclusion educativa en centros ordinarios es la forma adecuada de escolarizar a
los adolescentes con sindrome de Down (Ruiz Rodriguez, 2013). No es suficiente con asistir
al centro educativo. Es preciso que se adopten las medidas metodoldgicas y organizativas
necesarias y oportunas, que proporcionen los apoyos necesarios y realizar las adaptaciones
curriculares, en donde el proceso sea inclusivo y real no una practica carente de sentido y de
planificacién como se estd dando desde el afio 2000 en Ecuador desde el departamento de
consejeria estudiantil dando declaraciones de intenciones, reflejada en los diferentes
documentos, pero sin verdadera influencia en la vida del nifio (Ruiz Rodriguez, 2013).

Objeto y Campo de estudio

El objeto de estudio para este trabajo de tesis son las familias que en el mismo nucleo
familiar posee un hijo/a adolescente con sindrome de Down, con la metodologia cualitativa y
con ayuda de la entrevista focal, se va a realizar el trabajo de investigacion con cinco familias
del municipio de Quito en los meses de septiembre y octubre del presente afio. EI campo de
estudio para ente trabajo de investigacion, sera desde la orientacion educativa familiar,
revisando los principales tedricos y sus investigaciones de dicho campo desde el contexto

nacional e internacional.



Objetivos: General y especifico

e Objetivo general

Proponer un programa de orientacion familiar para el manejo educativo en la insercion a la

vida adulta con adolescentes con Sindrome de Down.
e Objetivos especificos

Fundamentar desde los referentes teoricos, los distintos modelos nacionales e
internacionales de orientacion educativa y familiar en programas de transicion a la vida adulta

para la discapacidad cognitiva.

Diagnosticar la situacion actual de programas de preparacién familiar para insercion a

la vida adulta a adolescentes con Sindrome de Down.

Disefiar un programa integral psicopedagogico para adolescentes con Sindrome de

Down de para transitar a la vida adulta.

Idea a defender

La concepcion de un programa de orientacion familiar, que implique acciones
educativas, con enfoque inclusivo y a partir de las potencialidades y necesidades de las
unidades de andlisis, puede contribuir al manejo educativo en la insercion a la vida adulta de

adolescentes con Sindrome de Down.

Metodologia, enfoque y tipo de investigacion

La metodologia empleada en este trabajo de fin de maestria serd una propuesta
cualitativa, esto consiste en definir los objetivos desde distintos enfoques de investigacion en
un mismo estudio. La investigacion requiere saber algo sobre la experiencia subjetiva, para
esto, se debe realizar primeramente una revision bibliografica para determinar la frecuencia y
la distribucion de los objetivos planteados, es importante que, esta investigacién sea inductiva
presentando un disefio de investigacion flexible formulando interrogantes que va a ayudar a
entender mejor el fendmeno. Esta tesis es de tipo fenomenolégico, pues tiene una perspectiva
holistica del fendmeno estudiado teniendo en cuenta todos los elementos para poder
comprender las relaciones causa y efecto generando asi posibles teorias e hipotesis que abran

futuras lineas de investigacion (Pérez Maldonado & Lopez Arguello, 1998).



En esta investigacion se va a utilizar los siguientes enfoques:

e Elenfoque exploratorio: Se va a realizar una busqueda de proyectos de transicion a la
vida adulta para adolescentes con sindrome de Down en las distintas fundaciones de
Quito y a nivel nacional con la intencion de verificar su existencia, a la vez analizar
coémo estan disefiados los protocolos de orientacion educativa en conjunto con dichos

programas.

Para esto se va a utilizar como tipo de investigacion el estudio de caso
multidimensional, que consiste en caracterizar y precisar la busqueda de informacion sobre
un aspecto o aspectos de un sujeto o sujetos de investigacion de un area determinada, asi como
el andlisis sistematico de dichos aspectos, (Abarca Rodriguez, Alpizar Rodriguez, Sibaja
Quesada, & Rojas Benavides, 2018).

1.8. Técnicas e instrumentos
Las técnicas e instrumentos a utilizar pertenecen a la metodologia cualitativa, para esta

investigacion se escogieron los siguientes métodos que son:

La aplicacion de la técnica del “Grupo focal”, genera espacios para el registro de
multiples opiniones sobre cOmo se siente, piensan o viven, generando auto-explicaciones para
obtener datos cualitativos. La técnica es muy util para explorar los conocimientos y
experiencias de las personas en un ambiente de interaccion, permite examinar la informacion
trasmitida en ese momento. El trabajar en grupo, se generan las discusiones y las
participaciones activas a comentar y opinar aun en aquellos temas que se consideran como
tabl, lo que permite generar una gran riqueza de testimonios, (Abarca Rodriguez, Alpizar
Rodriguez, Sibaja Quesada, & Rojas Benavides, 2018).

Con instrumento a utilizar sera la encuesta formal y estructurada, con una serie de
preguntas enfocadas al tema de investigacion asociada a los sujetos de investigacion; y la
bitacora para el registro de forma sincronica de los datos y de detalles de ciertos aspectos de
la vida de los sujetos y los grupos familiares a los que pertenecen y la codificacion para el

registro y sigilo de datos.



CAPITULO |
1. REFERENTES TEORICOS

1.1. La familia y su tipologia

El concepto de familia, tiene su origen del latin “famulus” que significa sirviente o
esclavo, con este primer significado, antiguamente dicha expresion incluia a los parientes y
sirvientes de la casa el amo. Para la sociologia, el concepto de familia es dado como una unidad
social minima constituida por los siguientes miembros: padre, madre y los hijos, para el
Derecho, la familia consiste en un grupo de personas relacionados por el grado de parentesco,

el ordenamiento juridico lo estipula en tres tipos de parentesco, (Imaginario, 2019):

e Parentesco por relacién de sangre: Los nacidos que han nacido de los mismos padres.

e Parentesco con afinidad: Los conyuges y los parientes que estan unidos con lazos de
sangre.

e Parentesco civil: El grupo familiar que esta o ha superado un proceso de adopcion o
tutela.

Para (Garcés Martinez, 2008) la familia tiene varios componentes de origen social,
cumple con la responsabilidad y la promocién de la educacién y el buen comportamiento.
Educar a los menores bajo ciertos valores morales y sociales que son esenciales en el proceso
de socializacion de dichos miembros. En este sentido, el escenario ideal de la familia debe
existir un clima de confianza, respeto, afecto, proteccién y de apoyos necesarios para
resolucion de diversos problemas que se iran dando dentro y fuera de la familia, por lo tanto,
la familia tiene al menos dos funciones claves, uno es para los menores y otra es para los

adultos:

1° funcién: En cuanto a los menores, la familia con procesos internos y externos forma
a éstos para que aprendan a salir adelante y poder también, relacionarse con las demas personas

en igualdad y respeto a las necesidades y a la diversidad.

2° funcion: Para los adultos, que proporcione los espacios para organizar los tiempos
y los espacios para generar rutinas y crear actitudes, la flexibilidad, solidaridad y el encuentro

mutuo.

En los numerosos estudios de Imaginario realizados en el afio 2000, la familia segun su
estructura y la composicion de sus miembros, ha sufrido cambios generados por los cambios
contextuales, economicos y sociales, las tipologias actuales de familia que se presente en el

contexto nacional e internacional son las siguientes, (Imaginario, 2019):



e Familia nuclear: Familia compuesta por padre, madre e hijos, independientemente de
que estén casados o conviviendo.

e Lafamilia compuesta: las familias compuestas donde existen un nucleo familiar y
personas emparentadas con un miembro de la pareja.

e Familia extendida: Esta es una familia que incluye a otros miembros de la familia
como, por ejemplo, los tios, abuelos y primos.

e Familia monoparental: Familia formada por uno de los padres y sus hijos, esto es
resultado por a muerte o divorcio, el abandono o la decision de tener un hijo por su
cuenta.

e Familia homoparental: Es una familia donde los padres o madres tiene una pareja
homosexual.

e Familia poligdmica: Es una familia compuesta por la pluralidad, es decir, basado en

la poliginia.

1.2. La familia con hijos/as con Sindrome de Down

Realizando profundas revisiones a investigaciones de afios recientes a familias con
hijos/as con Sindrome de Down, (Hodapp & Urbano, 2016), ha sefialado que estas familias han
sido estudiadas desde multiples &mbitos durante muchos afios y a pesar de esto existen todavia
lagunas por investigar y analizar. Esto se debe a la escasa atencidn que desde la tradicion se ha
prestado a dichas familias si se compara con otras familias con hijos/as con otra discapacidad.
El autor mencionado anteriormente, ha realizado investigaciones por 30 afios, desde los 80 las
principales ideas y perspectivas estudiadas aqui, se consideraba que la descendencia con la

discapacidad era un nicho donde ocurrian aspectos negativos intrafamiliares y extrafamiliares.

Las investigaciones examinaban a las madres de y forma ocasional a los padres,
buscando una interpretacion de niveles superiores a la media de depresion o inestabilidad
marital y al resto de los hijos, las investigaciones descubrieron ciertas tensiones en los cargos
que ocupaban los padres, también surgié indicios de depresion; cuando los padres de familia
buscaban los procesos para transitar por el camino del ciclo vital o para ascender a una escala
economica mejor. Estas investigaciones mostraban este perfil: Tener un hijo/a con
discapacidad era algo negativo, las cuestiones aqui a discutir eran las preocupaciones de los
miembros de la familia que se veian adversamente afectadas y con intensidad, (Hodapp &
Urbano, 2016).
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Sin embargo, esta perspectiva empezo6 a cambiar centrada en los esfuerzos y la voluntad
de las familias a afrontar el desafio. Al igual que ocurren con las enfermedades, para Hodapp
abogd por estas perspectivas, transformando las ideas de que la discapacidad no es un aspecto
negativo, si no que se convierte el algo tensidnate las familias se separan o se junta con mas
fuerza para asumir las responsabilidades, estas tensiones son afrontadas con distintas
estrategias y ayudas orientativas, En los afios 90, muchos estudios se centran en familias con
hijos/as con otras discapacidades, se realizan estudios comparativos en donde las familias y su
estructura es més calida, con mayor armonia y los adultos sufren menos estrés, el resto de los
miembros afirman tener una relacion mas estrecha y armoniosa, se pudo decir que la familia

en general podia afrentar la situacion de forma equilibrada. (Hodapp & Urbano, 2016).

Para la entrada del afio 2000 y afios siguientes, las practicas dentro de la familia depende
mucho en parte de las caracteristicas del hijo/a, de ahi los esfuerzos y a la capacidad de reaccién
de los padres, especialmente los modos en las que las conductas mas habituales determinaban
el tipo de trastorno, por estas razones las investigaciones de estos grupos familiares crecen en
nmero y como grupo separado. Para el afio 2008, Hodapp sefial6 una serie de resultados que
se organizan en cuatro dimensiones: La influencia de padres, madres, hermanos y la frecuencia

de divorcios.
Con respecto a las madres:

Las madres afrontan mejor el reto porque experimenta niveles inferiores de
conflictividad familiar y se mostraban menos pesimistas sobre sus hijos. Es muchos casos se
apreciaba la ventaja de las madres que tiene un hijo/a con Sindrome de Down, obteniendo un
mayor puntaje en la cohesion familiar, con la satisfaccion de apoyos familiares y el modo de
enfrentar las situaciones por parte de la madre. Las comparaciones con otros estudios de madres
de familias con hijos sin ninguna discapacidad, es que las madres con hijos con Sindrome de
Down presentan un mayor nivel de estrés y menos facilidad de manejar las situaciones

presentadas, esto es por el desarrollo lento de los hijos con Sindrome de Down.
Con respecto a los padres:

Los padres de familia presentaban un nivel mayor de preocupacion y de estrés por el
coste de los cuidados que necesitaban los hijos/as y con la totalidad que significaba para la
familia. En dichas investigaciones también se mostré datos positivos, los padres de familia
poseia ciertas ventajas en algunos aspectos con respeto a las madres, evaluaban a los hijos con

Sindrome de Down como aceptables, menos exigentes y méas adaptables.
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Con respecto a los hermanos:

Se predijo en estos estudios que los hermanos en el estado convencional podrian
desarrollar y experimentar momentos de depresion, mayor enojo y otras consecuencias. Pero
en los estudios realizados por Hodapp en el 2016, los hermanos ya en la etapa adulta

desarrollaron ciertas habilidades como, por ejemplo:

e En el bienestar familiar, los hermanos adultos afrontan mejor la situacion de forma
razonada.

e Las hermanas son las que mayor se implican en los cuidados y en el bienestar de los
hermanos que presentan Sindrome de Down, ellas proporcionan mejoras cuidados y
atencion y su actitud emocional no se ve tan afectada.

e La relacion de hermanos varia segin que el hermano/a con dicha discapacidad tenga
problemas de tipo intelectual y emocional o si el de tipo psiquiatrico, los hermanos que
tomaban la tutela de cuidado mostraban mayores niveles de depresion y de estres.

1.3. Apoyos socioeconomicos a familias con hijos/as adolescentes con Sindrome de Down

Aqui se revisara para profundizar la existencias de apoyos, los distintos enfoques y
modelos para apoyar a las familias con hijos/as adolescentes con Sindrome de Down, estos
son: el enfoque sistémico, la teoria ecoldgica, el analisis de conducta, el modelo de los ajustes,

el modelo de adaptacion y, por ultimo, un revision al modelo eco-cultural (Aramayo, 2011).

El enfoque sistémico: Este modelo describe los componentes que son importantes, por
ejemplo, el aspecto cultural de la familia, las transacciones entre la sociedad y la familia, los
grupos referentes, las comunidades y el sistema de valores culturales. Con esto explica como
las condiciones se presentan dentro de un sistema familiar, manifestando su estructura y
funcionamiento, sus potencialidades de autoorganizacién y cambio y las funciones

relacionadas con la realidad de la familia misma.

La familia con hijos/as con Sindrome de Down, tiene el derecho y la responsabilidad
de conceptualizar los problemas y tomar decisiones para sugerir las transformaciones que
consideren importantes; posee el potencial para autoorganizarse y reestructurarse a un nivel de
funcionamiento de mayor desarrollo social, con ayuda de los especialistas de un equipo

multidisciplinar, que se involucre en las situaciones familiares, (Aramayo, 2011).

Con la Teoria Ecologica del desarrollo humano, se trata de explicar las relaciones del
individuo con su entorno, que se identifican como: a) microsistema, donde se desarrollan

acciones, los sujetos interactian con méas personas o contexto, como por ejemplo la familia 'y
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la escuela; b) mesosistema, es la interaccion de minimo dos microsistemas, un ejemplos es la
relacion escuela-familia; ¢) El ecosistema, el paciente no se encuentra en contacto directo, sin
embargo, tiene una influencia, un ejemplo puede ser el tipo de contexto o el trabajo de los
padres; d) macrosistema, los mencionados anteriormente y en esa interaccion se establece los

limites, las normas, las condiciones y las reglas.

Desde la perspectiva del analisis conductual de la discapacidad pretende comprender
y brindar atencion integral a la persona con discapacidad y a su familia. Esta teoria
conceptualiza al paciente con una discapacidad, esta teoria difiere del concepto de enfermedad
transitoria. Esta teoria se destaca haciendo referencia a que los padres son los ejecutores y
transformadores de cambios importantes para lograr de los objetivos propuestos por la terapia
de rehabilitacion, esto requiere de una serie de estimulos continuos y que sélo los padres de
familia los llevar en un entorno natural, (Aramayo, 2011).

Los padres de familia deben recibir una instruccion y una educacion en lo que respecta
al refuerzo de conductas positivas y extincién de conductas no deseadas, todo esto deben
recibirlo de servicios de rehabilitacién para poder entrenarse en los diferentes aspectos de la
conducta y su origen, sobre todo en como es la interaccion del adolescente con Sindrome de
Down y su familia, todo esto es necesario para que los hijos/as desarrollen un repertorio de

conductas adaptativas.

El modelo de ajuste y acomodacién, se centra especificamente en la familia de la
persona con discapacidad, es un modelo que se construye con una base que se relaciona con
las reacciones de la familia ante las distintitas discapacidades de un hijo/a con discapacidad.
La familia pasa por tres fases: ajuste, acomodacidn-reestructuracion y acomodacion-

consolidacion.

La fase | de ajuste se comienza con los “estresares”, son los eventos que producen
impactos en la familia y que buscan cambios en el sistema social, el primer factor esta
constituido por las demandas de la discapacidad y como afectan a su capacidad de ajuste, para
el segundo factor, tarta de los recurso que existen en la familia para hacer freten a las
situaciones, individuales, familiares y contextuales que inciden en el estrés familiar
produciendo crisis, para el tercer factor, de la percepcion y el significado, actian como un
mediador cognitivo pues generan las estrategias de evitacion, eliminacion o asimilacién para

el espectro estrés-distrés.
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En la fase 11 de acomodacion o reestructuracion, se hace notar los cambios que giran en
torno a los valores, los roles y las metas para lograr la estabilidad y la satisfaccion del grupo
familiar, consiste en un proceso dinamico y cambiante, para aumentar las demandas y sugerir
nuevos recursos para cubrirlas. La familia comparte y describen sus situaciones diarias.
Finalmente, para la fase Ill Ilamada acomodacidn-consolidacion, se utilizan practicas para
devolver la unié a la familia y hacer conciencia de las nuevas etapas para la conciencia, la
orientacion, la modificacion de la dinamica familiar, de su vida y consolidacion de la misma,
(Aramayo, 2011).

El modelo adaptativo, esta compuesta por tres aspectos en relacion a la discapacidad:
el estrés, el enfrentamiento individual con su contexto y la influencia ecoldgica del mismo
contexto. Este modelo recurre a seis tipos de recurso para resolver los problemas y son los
siguientes: La salud y energia de los padres del grupo familiar; las habilidades para la
resolucion de conflictos, para eso se analiza la informacidn y nacen acciones para resolver el
conflicto; el apoyo social que permiten pautas de adaptacion positiva en su contexto; los
recursos empleados en factores socio-econémicos; creencias, valores y al religiéon y finalmente,

las habilidades sociales para el apoyo social y al resolucion de problemas, (Aramayo, 2011).

El modelo ecoldgico-cultural trata de las acomodaciones de la familia y del hijo/a con
Sindrome de Down, da importancia al ambiente y contexto y es considerado como el conjunto
de factores propios en que se desarrolla el hijo/a con discapacidad y la familia responde con
una serie de acomodaciones. Las acomodaciones familiares se construyen en un proceso de
respuesta tanto a distintos factores como, por ejemplo: contextuales, ecoldgica, cultural y las
caracteristicas propias de la familia. Este modelo surge como un intento en base a estudios
empiricos-longitudinales, desde la reflexion y las reformulaciones tetricas acerca de los

problemas de los grupos familias con hijos/as adolescentes con Sindrome de Down.

La familia responde de forma proactiva, con esfuerzos positivos que maximizan sus
recursos, habilidades y oportunidades. La familia no puede realizar actos o restricciones de un
compromiso falso y resignado frente a las limitaciones de la discapacidad de los hijos con
Sindrome de Down. Cada grupo familiar debe realizar una construccion propia sobre la
discapacidad a partir de conceptualizaciones teorizadas y contextualizadas para evaluar los
prejuicios y estereotipos culturales, ya que esto permiten la acomodacion y la vision organizada
de una rutina diaria sobre la discapacidad de los hijos con Sindrome de Down, (Aramayo,
2011).
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1.4. La orientacion educativa y familiar

Desde el S.XX, el concepto de orientacion se ha usado para indicar y referirse a las
practicas que acomparian las decisiones de orientacion vocacional y de profesional para cierto
gripo social (Estudiantes de secundaria y de universidad) desde los espacios educativos. La
practica se extendid y amplio su influencia desde la esfera individual a los contextos familiares,
sociales, profesionales y laborales. Esta practica nacié como una forma de indicaciones a los
estudiantes sobre el ejercicio de tomas de decisiones poniendo énfasis en la orientacion
vocacional, la cual proyectaba a modo de acompafiamiento los procesos de seleccion de
continuidad académica en la educacion superior, (Bisquerra Alcina, La Practica de la

Orientacion y la Tutoria., 2012).

Para Bisquerra en el afio 2012, el autor deduce que dicho proceso formativo, en la
instituciones educativas se realiza en dos momentos: Escolar y Familiar, las directrices en torno
a la intervencién de los procesos se articula bajo objetivos de corresponsabilidad para la
familia, escuela y comunidad, los procesos de ensefianza y aprendizaje de los colegios y de
adaptacion surgen desde la perspectiva de promocion de la vida laboral con la intencion de
desarrollar en los sujetos las competencias necesarias para enfrentar las dificultades y
problemas que puedan surgir a los largo de la vida. Con lo anteriormente mencionado, los
procesos de orientacion como un proceso humano, se dirige a la familia y en los contextos
escolares, en dichos contextos se manifiestan diferencias entre las intervenciones que se centran
en orientar las dindmicas familiares a través de capacitaciones de padres, procesos de

autogestion y desarrollar habilidades, esto se trabaja de forma abierta, participativa y flexible.

1.4.1. La orientacion educativa

La orientacion educativa esta basada en planificar apoyos y asesorias para generar la
toma de decisiones a nivel académico y profesional para que los estudiantes hayan culminado
un nivel educativo (Bachillerato), todo esto, los aspectos personales del estudiante, su
desarrollo profesional y sobre todo sus capacidades cognitivas, determinaran el desarrollo de
su futuro profesional para poder emprender una vida llena de proyectos. La orientacion
educativa es un proceso sistematico de asistencia para estudiantes desde el sistema educativo,
ambito personal y profesional (Bisquerra Alcina, 2012).EI objetivo de esto es poder desarrollar
conductas que puedan auxiliar su vida adulta, para esto, tiene principios de prevencion, de
desarrollo e intervencidn social desde el ambito educativo primeramente y después desde otras

areas para apoyar dichos procesos.
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La importancia de las funciones de la orientacion educativa conlleva un proceso
encaminado a descubrir los diversos aspectos personales que pueden afectar a los estudiantes
para que puedan tomar decisiones para su desarrollo profesional y social, para los estudiantes
con sindrome de Down, algunos rasgos (sobre todo cognitivos) pueden influir en las elecciones
del entorno donde esta inserto. La intervencion de un asesor o de un orientador, a través de
distintos procedimientos y recursos intenta desvelar el potencial del estudiante, hace hincapié
en la intencion de desarrollar todo su potencial para conseguir un gran beneficio personal y

social.

Bizquerra en sus distintas investigaciones, sugiere que, a través de autodescubrimiento,
los estudiantes puedan asumir sus preferencias principales y areas de oportunidad y que actlen
en consecuencia de modo que sus decisiones puedan tener impacto en sus vidas, para ello
(Bisquerra Alcina, 2012), propone que la orientacion educativa para adolescentes con

necesidades educativas especiales:

e El objetivo de la orientacion educativa es procurar ensefianzas de técnicas para el
desenvolvimiento de aptitudes comunicativas interpersonales para que los estudiantes
puedan resolver problemas.

e Asi mismo desarrollar dichas habilidades para que mejore la convivencia social.

e Dicho proceso también busca implementar habitos de estudio, hébitos saludables, de
atencion y de concentracion en el sesgo educativo para el aprovechamiento del tiempo

y desarrollo de habilidades cognitivas.

Con el fin de comprender lo mencionado anteriormente, la orientacion educativa
aplicada a los modelos de transicién a la vida adulta debe hacer desde varios puntos y son los

siguientes (Bisquerra Alcina, 2012):

e Desde el punto de vista historico, poder comprender el futuro desde el estudio de las
fortalezas y disminuyendo las debilidades con una relacion para los nuevos enfoques y
posturas sobre la orientacion educativa en la transicion a la vida adulta para personas
con discapacidad. Se plantea la necesidad de establecer acuerdos acerca del uso del
lenguaje en el campo de la orientacién, dado que existen diversos enfoques, teorias,
modelos y tendencias. Esto implica definir con precision los términos utilizados.

e Desde una perspectiva prescriptiva, se formulan propuestas y recomendaciones para el
disefio de programas, basados en resultados de investigaciones psicopedagdgicas, en

teorias y modelos de intervencion de probada eficacia, y la opinion de los expertos. Por
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otro lado, el enfoque descriptivo tiene como objetivo describir lo que se esta haciendo,
contemplando las experiencias de orientacion en los centros educativos 0 en una
comunidad, estudios de casos, entre otros.

e EIl andlisis normativo se fundamenta en instrumentos legales y en elementos que

prescriben los especialistas, que sirven de patron y/o referencia para el proceso
orientador. Por altimo, la reflexién critica de la practica de la orientacion es un factor
decisivo para la mejora de la propia praxis.
La nueva propuesta de orientacion se centra en la atencion, guia y asesoria del sujeto
en lo personal, escolar y vocacional, y se diversifica en funcion de las necesidades de
atencion del individuo en orientacion profesional, orientacion escolar y orientacion
personal.

e Desde un punto de vista sistémico, una definicion completa del proceso de orientacién
debe contener los siguientes elementos: la naturaleza de la orientacion, la justificacion
del proceso, el proposito, el método y el momento del proceso. Bajo una concepcion
méas amplia de la orientacion que incluye las areas de atencion y la integracion de las
mismas en su operacionalizacion, se considera que la ayuda al individuo se debe ofrecer
en ocho areas basicas: vocacional, pedagdgica, universitaria, profesional, econdmica,
social, politica y cultural. Estas &reas no podran ser atendidas de forma independiente,
ya que los problemas que confronta el sujeto dificilmente corresponden a una sola area.

La propuesta actual se enfoca en brindar atencion, guia y asesoria personal, escolar y
vocacional al individuo, y se diversifica en funcidn de sus necesidades de atencidn en tres areas:
orientacion profesional para ayudar a los estudiantes con problemas relacionados con la
escuela, orientacién escolar y orientacién personal para promover el conocimiento de si mismo
y la resolucion de problemas de la vida. Desde una perspectiva sistémica, (Lopez, 2009), sefiala
que una definicion completa del proceso de orientacidn debe incluir los siguientes elementos:
la naturaleza del proceso, su justificacion, su propdsito, su método y su momento. El texto
habla sobre diferentes aspectos que deben considerarse al definir el proceso de orientacion
(Bisquerra Alcina, La Practica de la Orientacion y la Tutoria., 2012):

e Se plantea que la orientacion puede ser vista como una actividad, técnica o relacion,
pero la tendencia mas comun es considerarla como una relacion.
e Sejustifica la necesidad de la orientacion al abordar situaciones que no son cubiertas

por otros procesos sociales.
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e El propdsito de la orientacion se define a través de la intencion y justificacion de la
sociedad y el individuo.

e EIl método describe la manera en que se aborda el proceso de asesoria mediante
procedimientos, técnicas e instrumentos.

e Finalmente, se plantea que la orientacidn es un proceso permanente.

Segun (Martinez Rueda J. , 2012), la orientacion debe ser vista de manera mas amplia
e incluir 4reas de atencion e integracion en su operacionalizacion. El cree que la asistencia al
individuo debe centrarse en ocho areas fundamentales: vocacional, pedagdgica, universitaria,
profesional, econdmica, social, politica y cultural. Sin embargo, estas areas no pueden ser
abordadas de forma aislada, todas ellas abordadas en su conjunto con una vision

multidimensional.

1.4.2. La orientacion familiar

Los padres de los grupos familiares tienen la responsabilidad de la educacion de los
hijos, hoy en dia se viven tiempos dificiles y cambiantes en los que la educacién y la familia
deben tener una respuesta inmediata y adaptativa. Con estos cambios, los padres presentan
desorientaciones en el campo educativo, para poder avanzar en dicho campo el personal
educativo y social debe tener y mantener una apertura con los padres de familia a nuevos
cambios continuos en el aprendizaje y formarse y estar al dia con todos los aspectos de la vida,
(Bisquerra Alcina, La Practica de la Orientacién y la Tutoria., 2012).

Los padres de familia con hijos/as con Sindrome de Down, el personal educativo y
social, se enfrentan a una sociedad con poca compresion y muy prejuiciosa, deben aprender a
tratar con una gran variedad de profesiones y servicios profesionales de distinta indole para el
desarrollo de habilidades adaptativas y de negociacién asertiva para la puesta en préactica de
estrategias de resolucion a los problemas para poder mantener conductas positivas con el hijo/a

con Sindrome de Down a pesar de los problemas, desmotivacion y los logros lentos.

El hecho de que existan un pacto de compromiso por partes de los padres para la crianza
y educacion del hijo/a con Sindrome de Down, los padres necesitan de capacitacion precisa
desde los diferentes servicios para cubrir las necesidades del hijo/a, sobre todo en los momentos
criticos vitales como, por ejemplo, los primeros meses de vida, la escolarizacion, la pubertad. ..

Todos estos servicios se proporcionan desde la Orientacion Familiar. (Bisquerra Alcina, 2012).

Los grupos familiares que adquieren estos servicios, son especialmente los padres de

familia, aunque también se realizan reuniones con otros miembros de la familia (hermanos,
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tios, abuelos...) de modo que los servicios, aunque se dirigen de modo tangencial, a otras

personas que indicen de forma directa en los procesos educativos y familiares de los hijos/as

con Sindrome de Down, para esto Bisquerra en el afio 2012 propone unos objetivos y funciones

para el correcto desarrollo de la orientacion familiar, y son los siguientes:

Analizar, con la ayuda de la familia, los cambios adaptativos y los desarrollos de los
hijo/as con Sindrome de Down en los contextos para crear propuestas de proyectos
educativos para fomentar el desarrollo del crecimiento correcto de sus capacidades,
conocimientos y autonomia.

Potenciar el desarrollo de los de los proyectos educativos, para eso hay que favorecer
la colaboracién y coordinacion entre los diferentes agentes educativos y comunitarios
para el crecimiento y desarrollo de los hijos/ad con Sindrome de Down.

Ofrecer servicios de apoyo y orientacidn para cubrir las necesidades a las familias con
hijos/as con Sindrome de Down, y que estan centrados en la atencién en el desarrollo

individual y social, de autorregulacion y de autonomia personal.

Para las funciones del servicio, el autor plantea que definen las actuaciones y se focaliza

hacia los hijos con Sindrome de Down como para las familias y otras personas que tenga

relacion con los mismos, implicados en los procesos educativos y de orientacion familiar:

A. Con respecto a los hijos/as con Sindrome de Down:

Se busca obtener un conocimiento méas profundo sobre los hijos/as con Sindrome de
Down mediante el examen de distintos aspectos, tales como su desarrollo fisico,
afectivo, social, cognitivo, psicomotor, actitudinal, entre otros. Asimismo, se evaluara
su conducta en diferentes contextos (familiar, escolar, social), sus relaciones socio-
afectivas con familiares, compafieros y profesores, asi como sus rasgos diferenciales de
personalidad, autoconcepto, autodeterminacion y nivel de autonomia personal. Para
llevar a cabo este analisis se utilizaran técnicas habituales de psicodiagnostico.
Proponer colaboraciones con la familia y disefiar planes de accion que fomenten el
desarrollo normal y aumenten los niveles de independencia y competencia social. Estas
intervenciones se llevaran a cabo principalmente en el &mbito familiar, mediante
entrevistas con los miembros de la familia.

Analizar poniendo especial atencién a las dificultades que se dan en el desarrollo y sus

conductas de aprendizaje. El analisis se debe realizar con los medios de que se dispone
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y recabar informacion de los expertos y asesores que intervienen en el proceso de
orientacion educativa y familiar.

Proponer, una vez detectadas las dificultades, citar y analizar las posibles causas,
soluciones educativas que deberén ejecutarse en las situaciones apropiadas desde los
contextos de orientacion educativa y familiar.

Con respecto a los padres de familia y otros familiares

Se busca orientar y brindar apoyo a los padres y familiares en relacion con el desarrollo
de sus hijos con Sindrome de Down, proporcionando estrategias y colaborando en la
coordinacion de esfuerzos para mejorar su autonomia personal, habilidades
comunicativas y competencia social. También se les informara sobre la evolucién del
adolescente en programas educativos y se les brindara asesoramiento e informacion
sobre cualquier tema de interés relacionado con el Sindrome de Down y otras
discapacidades intelectuales.

Con respecto a docentes de los centros educativos:

Se trata de intercambiar ideas y perspectivas sobre los estudiantes con Sindrome de
Down para realizar un analisis completo de su comportamiento, relaciones
interpersonales y habilidades de aprendizaje. Ademas, se realizard un anélisis de los
programas Yy estrategias educativas que se emplean con ellos, incluyendo los métodos
de ensefianza utilizados, para identificar las mejores lineas de intervencion que se
adapten a sus necesidades educativas. Estas actividades se llevaran a cabo a travées de

un programa de coordinacién y seguimiento escolar con los profesores y educadores.

Las lineas de trabajo y de los procedimientos son planteadas para el desarrollo de las

funciones mencionadas anteriormente, (Bisquerra Alcina, La Practica de la Orientacién y la
Tutoria., 2012):

a.

El servicio es activa y con iniciativa y se plantea desde la propuesta de programa para
las familias.

Un plan de trabajo para las familias Para desarrollar este plan se mantendran reuniones
con las familias con una frecuencia.

El plan de trabajo consensuado y acordado con cada familia y entornos educativos.

La orientacion familiar coordinada desde el trabajo con las familias.

Dar sentido y calidad a los servicios, se conceptualizaran e implementaran medidas de

coordinacién, formacion y valoracion.
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f. Se presentara un esquema de trabajo que incluira lo siguiente: revision de tareas
propuestas en entrevistas anteriores; tema que va a abordarse, en referencia a la familia;
evaluacion de la familia en los programas de trabajo; dificultades que la familia ha
encontrado en el esquema de trabajo, variedad de solucion.

g. Se ofreceran capacitaciones a los padres facilitar en labores de crianza y educacion en

lo que respecta de sus hijos.

1.4.3. La orientacion educativa y familiar en Ecuador

La aparicion de los cimientos de la orientacion educativa y familiar en Latinoamérica,
comienza en Brasil con los estudios del experto Laurenco Filho en el afio 1931, este experto
crea el Servicio de Orientacion Profesional y Escolar, dirigido a establecer conocimientos a
estudiantes con ayuda y consejo de los profesores y del consejo vocacional para ir guiandolos

en el mundo laboral o en los estudios.

Este modelo sirve para la creacion, implantacion y desarrollo de otros modelos con la
misma indole, para ello El Salvador en el afio 37, con el psic6logo Carlos Monterrosa, su
modelo queda distribuido en cuatro comisiones: La pedagogica, la metodoldgica, la psicoldgica
y la ratificadora, cada una de estas comisiones esta integrada por expertos en los campos de la
educacion, la psicologia, la medicina y la pedagogia, este modelo también sirvi6 de inspiracion

para el desarrollo de otros modelos en el resto de Latinoamérica.

En Argentina, Chile y México desde los afios 50, la Psicopedagogia desarrolla los
modelos propios orientados en varios campos como, por ejemplo, la higiene, el desarrollo
infantil, servicios escolares y de orientacion, dichos modelos en estos paises y en otros de
Latinoamérica como, por ejemplo, Nicaragua y Brasil se crean carreras y ocupaciones
universitarias para capacitar y desarrollar con personal cualificado estos modelos y también la
actualizacion y renovacién de los mismos. Estos formalismos dan paso a la creacién de la
carrera universitario de Psicopedagogia y de gabinetes psicopedagdgicos que poco a poco iran
creando y fomentado leyes que estaran hasta el dia de hoy dentro del marco legal educativo de
los paises mencionados anteriormente, (Arilys Fuentes, 2010).

En Ecuador en el afio 1953, el Ministerio de Educacién Pdblica, hace pertinente la
creacion propia de un modelo de orientacion educativa y familiar para responder a las
demandas surgidas por estudiantes y padres de familia. Se cre6 una oficina de investigacion
psicoldgica y estadistica, en donde el personal elaboré y aplico prueba psicopedagogicas en

algunos colegios de Quito para el registro de los primeros censos con necesidades educativas
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y familiares, con estos datos y con dos acontecimientos posteriores: el primero en 1965 cuando
se funda el Departamento de orientacion profesional para la Universidad Central y el segundo
acontecimiento, cuando la Junta Militar con el decreto N° 379 del 10 de febrero del afio 1966,
pide establecer una nueva organizacion administrativa para el Ministerio de Educacion y

organizar la Seccion de orientacion educativa, Vocacional y Familiar, (Arilys Fuentes, 2010).

Con los hechos mencionados la Orientacién Educativa y Familiar cobra una gran
importancia en Ecuador a pesar de que sus inicios fueron tardios, esto implicé la creacion de
una serie de objetivos cuyo intencién fueron el cumplimiento de funciones tales como la
prevencion para evitar problemas a futuro, orientacion profesional guiada y més acertada para
la toma de decisiones, ofrecer intervenciones a individuo y a grupos que para aguel momento

se apoyaban de una manera mas eficiente segln las exigencias de desarrollo del pais.

1.4.4. El modelo DOBE y DECE de orientacion educativa y familiar en Ecuador

El departamento de Orientacion y Bienestar Estudiantil (DOBE), se considerd el espacio que
respondia a cada filosofia de las instituciones educativas del momento, contaba con algunas
caracteristicas para concretizar la practica de su trabajo sin tener limitaciones de funciones o
atribuciones del mimo. Esto daba como resultado el espacio de canibalizacion de problemas de
los miembros de la institucion, en particular para estudiantes, abordando los problemas

cotidianos del campo educativo, vocacional-profesional y familiar. (Cuji Llugna, 2007).

En los afios 90, con el decreto N° 584 de octubre del mismo afio, se expide el
Reglamento de Orientacion Educativa, VVocacional y Bienestar Estudiantil, que normalizaba la
estructura y organizacion; en donde se describia la naturaleza, principios, fines, objetivos y

funciones del DOBE. El reglamento se definia de la siguete manera:

Los departamentos de Orientacion Educativa y Bienestar Estudiantil en los centros de
educacion media son organismos técnicos-docentes que tienen la responsabilidad de llevar a
cabo actividades de investigacion, planificacion, organizacién, ejecucion, coordinacion,
asesoramiento y evaluacion en relacion a los objetivos y acciones de orientacion y bienestar
estudiantil. Estas actividades se deben realizar en consonancia con el plan de la institucion y
con la participacion directa de todos sus miembros, asi como con la colaboracion de otros
agentes educativos de la institucion y el apoyo de la comunidad en general, tal y como se
establece en el Reglamento de Orientacién Educativa, Vocacional y Bienestar estudiantil de
1990 (Martinez Vallejo , 2014).

La estructura y organizacion del DOBE quedaba de la siguiente manera:
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e Coordinador/a: Doctor o licenciado en Psicopedagogia Educativa y Orientacion
Vocacional.

e Psicologo/a educativo.

e Trabajador/a Social.

e Meédico/a

e Odontologo/a

e Secretario/a

e Enfermero/a

Al ser un trabajo en equipo, no todas las instituciones educativas de la época contaban
con este grupo multidisciplinar ya fuera por presupuesto o por falta de nombramientos en los
establecimientos educativos fiscales y falta de recursos por parte de los centros educativos
privados. Los principales deberes que tenia el DOBE, era elaborar un plan anual, realizar
investigaciones diagnosticas integrales a estudiantes para planificacion y desarrollo de
actividades a lograr la adaptaciones y bienestar de los estudiantes, medio escolar, familiar y
comunitario, planificar distintas actividades para diferentes problematicas que presentaran los
estudiantes, ofrecer servicios de orientacion vocacional y profesional, organizar y mantener los
instrumentos técnicos para coordinar la participacion en programas que propiciaran las buenas
relaciones humanas y su integracion en la comunidad educativa con el fin de responder las

necesidades de las juventudes de la época, (Cuji Llugna, 2007).

Cuando se realizd el censo en los afios 90, el porcentaje que corresponde al 59% de la
poblacién ecuatoriana fue menor de 24 afio, en esa época la juventud enfrentd por varias
dificultades derivadas por la crisis econdmica, politicay social, por lo que obligaba a este sector
y a los mas jovenes (nifios y adolescentes) a incorporarse al mercado laboral, el cual no ofrecia
estabilidad, seguridad social ni proteccion legal; el sueldo basico no llegaba al minimo y habia
trato discriminatorio. Desde el sector educativo, el nimero de estudiantes del nivel secundario
aumento, pero la formacion que recibieron no era acorde a la realidad del pais y por lo tanto no
respondia a las demandas del mismo, la situacion economica dejo a estudiantes de 12 a 14 afios
sin cupo para poder estudiar y se registro también, altos niveles de desercion y repeticion

escolar, (Cuji Llugna, 2007).

Con el cambio de la estructura de la familia, sobre todo por las fuertes corrientes
migratorias que hubo afecto las decisiones de los jovenes, muchos de ellos no contaban con

sus padres y desarrollaban problemas emocionales y de comunicacion, esto incurrio en
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problema de alcoholismo, drogas y aumento de embarazos precoces, con estas realidades las
instituciones educativas consideraron priorizar y potenciar las fortalezas del Departamento de

Orientacion y Bienestar Estudiantil.

Con esto, el DOBE no planted lineamientos definidos con respecto a las problematicas
mencionadas, esto dificulto las intervenciones de la instancia a bridar apoyos en el proceso
desarrollo integral tanto de los estudiantes como de la comunidad educativa, esto conllevé a
plantear un nuevo modelo de atencion integral llamado Departamento de Consejeria Estudiantil
(DECE) que respondiera a las necesidades actuales de la poblacion estudiantil, para estar
preparados para continuar estudiando, participar activamente en la vida social y politica, siendo
conscientes del rol que deben desempefar desde el pensamiento 16gico, critico y creativo, que

les faciliten las relaciones interpersonales, solidarios y proactivos, (Cuji Llugna, 2007).

El objetivo principal del Departamento de Consejeria Estudiantil (DECE) es brindar
atencion integral a los estudiantes, acompafiandolos en sus procesos de formacion y
fortaleciendo su desarrollo integral a través de acciones coordinadas y gestionadas por el
departamento. Los principios que guian este enfoque son los siguientes: la cultura de paz, el
respeto a la diversidad, el asertividad, la confidencialidad, la empatia, la igualdad y la equidad.
Estos principios fomentan el desarrollo integral de los estudiantes, promoviendo un ambiente
de respeto, seguridad y confianza, y adaptando los programas educativos a las necesidades

individuales de cada estudiante.

El objetivo del DECE es promover el desarrollo integral y la cultura de paz en la
comunidad educativa a través de acciones y estrategias de promocion y prevencion. La
promocion se enfoca en fomentar habitos de vida saludable y prevenir problemas psicosociales
mediante intervenciones integrales que mejoren las condiciones de vida. Por su parte, la
prevencion busca evitar la aparicion de problematicas y evitar que las deficiencias causadas
por estas prevalezcan en el tiempo. Ambas estrategias buscan aumentar el control sobre los
factores de riesgo y mejorar las habilidades y capacidades personales para resolver problemas
y modificar las condiciones adversas que afectan el bienestar. Todo esto se enmarca en el Buen

Vivir y el respeto a los derechos humanos.

El DECE se rige por un modelo de funcionamiento que incluye varios enfoques, como
el de derecho, género, bienestar, intergeneracional, intercultural, inclusion y pedagdgico, que
se basan en los principios establecidos en el articulo 2 de la LOEI. Estos principios

proporcionan los fundamentos filosoficos, conceptuales y constitucionales que guian las
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decisiones y actividades en el &mbito educativo. Para llevar a cabo planes, programas y
proyectos, los profesionales del DECE deben aplicar un modelo de gestion que tenga en cuenta
estos enfoques y supuestos conceptuales, lo que permitird construir una vision integral del

desarrollo individual y colectivo.

1.5. El Sindrome de Down: caracteristicas

El sindrome nace a partir del mal desarrollo de una copia extra del cromosoma par 21
o0 una réplica de una porcién del mismo, la condicion fue nombrada por John Langdon Haydon
Down en el afio 1866, quien fue el que describid la alteracion genética en 1866 sin determinar
sus causas en concreto, pero el primer investigador en advertir las consecuencias de dicho
sindrome por la alteracion cromosomica del par 21 fue Jérdbme Lejeune en el afio 1969. El
sindrome de Dow se define con una alteracion cromosémica en el par 21, dando una suma de
47 pares de cromosomas, esto ocurre al producirse una mitosis anormal en el cigoto, dando un
resultado de células iguales y asi es como nace un bebé con sindrome de Down, un individuo

con trisomia regular o trisomia libre, (Martinez Rueda, 2012)

El Sindrome de Down, es también llamado trisomia 21, es una causa muy frecuente la
aparicion de retraso mental que tiene origen genético, pues se trata de una anomalia
cromosOmica Y tiene una incidencia de 1 cada 800 nifios nacidos. Segun Cooley (2012), su
origen se debe a la presencia de un material genético en exceso en el cromosoma par 21, por lo
general cada célula posee 23 pares de cromosomas; y se encarga de portar informacion genética
de los seres humanos. En la formacién fetal, el nuevo miembro le da a su descendiente 23 pares
de cromosomas, formando asi un miembro genéticamente con 46 pares de cromosomas, con el
Sindrome de Down, el individuo presenta 47 cromosomas. En la division celular llamada
trisomia del par 21, se aproxima a un 94% de dicho sindrome, aunque también puede presentar
otro fendmeno llamado “Translocacion” y que ocurre antes de ser fertilizado; cuando ciertas
secciones genéticas del par cromosémico 21 se aisla en la divisién celular y se junta otra
seccion cromosémica, estas personas afectadas tiene una duplicidad cromosémica normal del
par 21, un aporte extra de material genético, y esto representan entre 3% y 4% de las personas

que lo padecen.

1.5.1 Caracteristicas comunes del sindrome de Down
Las personas que sufre este sindrome presentan un cuadro de caracteristicas especificas
muy comunes en estos sujetos, segun (Martinez Rueda, 2012), presenta los siguientes rasgos y

sintomas comunes:
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e Hipotonia muscular: falta de fuerza muscular

e Retraso mental: tienen un coeficiente intelectual de 25 a 50, que pude varias en la
infancia dependiendo del contexto en donde se crie.

e Una fisonomia caracteristica: posee pliegues epicanticos y una abertura palpebral
localizada arriba y hacia afuera, con la raiz nasal hundida.

e Hipoplasia maxilar del paladar: forma la protrusion de la lengua, el hueso maxilar de la
cara esta poco formado, por lo que la lengua no cabe y se sale.

e Anomalias internas: afectan mayormente el corazon y el sistema digestivo, defectos en
el tabique ventricular, el conducto arterioso permeable y estenosis duodenal.

e Dedos cortos: afectados con hipoplasia de la falange del 5° dedo.

e Dermatoglifos: aparicion del surco simiesco en la palama, huella dactilar alterada y un
pliegue de piel en la palama de la mano muy parecida a las manos de los monos.

e Fertilidad: los varones son estériles pero las mujeres son muy fértiles, en donde hay una

probabilidad de un 50% de trasmision del sindrome por el cromosoma 21 excedente.

1.5.2 Censo poblacional con Sindrome de Down en Ecuador.

En Ecuador hay 294.166 personas registradas con diversidad funcional, segin el
informe presentado en el 2010, representa el 2.43% de toda la poblacién, por lo que 2 de cada
100 personas en Ecuador tienen un tipo de discapacidad, en este mismo estudio se dan también
las siguientes cifras: un 36,76% corresponde al diversidad fisica y motora, 24,6% intelectual y
un 12.92 son de tipo maltiple. La incidencia del Sindrome de Down por lo datos que aporta la

Sociedad Genética del Ecuador en el 2010, es 1 nifio entre 500 nifios

Los datos registrados muestran que en la region Costa han reportado un mayor nimero
de casos con diversidad, hay un total de 152,469 y en la region Sierra, 111.752 y el resto esta
distribuido por las demas regiones y provincias. En cuanto al Sindrome de Down se detectaron
7457 casos nuevos, un 48.24% son mujeres y el 51.76% son varones. Con estos datos, las
comunidades con mayor poblacion de dicha afeccion son Manabi, Sucumbios y Santo
Domingo, y la edad por la cual se encuentra esta por debajo de los 25 afios, es por lo tanto una
poblacion mayoritariamente joven que representan el 43%, también es necesario sefialar, que
esta poblacién no han recibido una atencién multifactorial y multidimensional y el 99.06% no

tiene una relacion laboral, (Alvarez Fernandez, 2013).

Los ultimos datos sobre la discapacidad se han actualizado 2022 la CONADIS se

encargoé de realizar un estudio a nivel pais, divida por regiones, sexo y edad, presentando las
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siguientes graficas (\Véase en la seccion de anexos). En Ecuador en cuanto a la normativa para
la diversidad funcional ha recorrido un largo y duro camino, por primera vez en la Constitucion
de 1998 se hace las primeras leyes de intervencion pero con poca repercusion legal y sobre
todo social, se basa principalmente en subsidios de manutencion para las familias con personas
con Sindrome de Down, méas adelante en la Constitucion del 2008, en donde se redactan 21
articulos, un ejemplo de ello es el articulo 11 que habla de los “Principios Aplicados de los
Derechos”, ahi quedan redactados los temas sobre de la discriminacién en personas con
discapacidad, para el articulo 16 llamado “Comunicacion e informacion”, se establece los
accesos y los usos de procesos comunicativos y de interpretacion de la informacion y sobre el
articulo 35, se habla de la inclusién de la discapacidad como grupo de atencion prioritaria en

el &mbito publico y privado.

1.6. La insercién socio-laboral en adolescentes con Sindrome de Down

Desde el &mbito de la inclusién laboral, la sexta seccion habla de las garantias de los
derechos, se habla desde el campo de la atencion multifactorial y multidimensional
especializada e inclusién técnico-laboral, en el articulo 47 hace alusion a que el Estado debe
garantizar la creacion y aplicacion de las politicas de prevencion de las discapacidades y
también reconoce los derechos de esta poblacion, teniendo en cuenta el ambito educativo,
laboral y psicolégico, para la atencion especializada, la rehabilitacion integral y la permanecia
de actividades en los ambitos publico y privados, para el acceso al trabajo que haya una
manifestacion en igualdad en condiciones, acceso y planificacion a la vivienda, a una educacion
integral y técnica que les permita desarrollar todas sus capacidades en habilidades y destrezas
y un proceso educativo especializado y con una atencidn psicoldgica gratuita, para articulo 48
se redacta las prioridades del Estado y apoyar en todas sus vertientes la discapacidad, elaborar

y realizar procesos para la inclusion.

Hay articulos de interés en la Ley Organica de Discapacidad como por ejemplo, son el
articulo 86 que menciona derechos de proteccion y promocién social para el desarrollo maximo
de factores de personalidad, ayudas y orientaciones para la autonomia y la reduccion de
dependencia; segun el articulo 87, se establecen las politicas promocionales y proteccionismo
social, el Estado en conjunto con los gobiernos auténomos articularan con las distintas
entidades los planes de fomento destinados a alentar la autonomia, disfrute y el ejercicio de
derechos; y a orientar y a capacitar las personas y a familias que tengan personas con

discapacidad de cualquier tipo. En el &mbito de politica publica y desde la institucionalidad,
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las iniciativas comenzaron por parte de los padres de familia que buscaron la forma de crear e
institucionalizar organizaciones privadas para que pueda crear Yy ofrecer servicios

especializados.

Con el boom petrolero de los afios 70, el Gobierna pone mayor atencion a este sector
de la poblacion desde las areas de la salud y la educacién y se crean varias organizaciones para
cubrir dichas necesidades. Es un derecho que toda persona con discapacidad acceda al campo
laboral, en donde el trabajo debe ser apto a sus posibilidades y que faciliten los ajustes
pertinentes y accesos para un buen desempefio en su puesto asignado. A pesar que existe todo
un cuerpo normativo que respalda, protege y obliga a la sociedad a participar en este tipo de
inclusién, es aun el namero reducido de personas con discapacidad intelectual las que pueden
decir que se benefician de las practicas inclusivas en el mundo laboral, proliferan talleres y
asociaciones que protegen o segregan emprendimientos laborales y lo que mas llama la
atencion en estos espacios es que el resultado final de la produccién de las personas con

discapacidad intelectual es vendida a la comunidad bajo otros parametros.

Con el paradigma social actual, se entiende que el concepto de discapacidad es
construido socialmente, a través de la interaccion de la persona con su entorno y las barreras
que éste presenta, lo que puede dificultar su participacién en igualdad de condiciones con el
resto de la sociedad. Es responsabilidad de la sociedad crear las condiciones y los apoyos
necesarios para que la persona con discapacidad intelectual pueda desenvolverse en la
comunidad de la misma manera que cualquier otra persona. Las barreras actuales (politicas,
culturales, sociales, fisicas, actitudinales, comunicacionales, tecnoldgicas, etc.) que adn

existen, limitan el acceso al 4% al que todas las empresas estan obligadas a proporcionar.

Los adolescentes con Sindrome de Down, con los distintos servicios educativos y de
orientacion educativa y familiar, debe poder construir su proyecto de vida que debe estar
inmerso en la comunidad, fomentando la inclusion familiar, educativa, laboral, social. Realizar
acciones para que se fomente la diversidad, entre las personas con y sin discapacidad, como
uno mas, con sus diferencias y semejanzas. Esto significa poder proyectar su participacion
como un ciudadano més que puede desenvolver como miembro valioso, que sus aportes a la
sociedad se realiza desde el campo laboral y a la es un acto beneficioso para la sociedad
enriqueciéndola desde todos sus ambitos. Todo esto es forma pate de proceso de habitos,
comportamientos y pensamientos de una vida inclusivo, para poder ejecutar planes de vida para
sociedad diversa, (Yadarola, 2016)
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El trabajo digno, dignifica el estatus individual y social de las personas de la sociedad,
sobre todo de aquellas que histéricamente han sufrido exclusion. Toda persona requiere
ejecutar un rol que lo dignifique, que lo haga participe y que el trabajo que desempefia, le dé
una vision de proyectarse a un futuro inclusivo en su comunidad. La convivencia no es vivir
con la persona puerta con puerta, sino también compartir con el otro, junto a otro, en el
reconocimiento de que el otro tiene derecho a vivir una vida plena, en igualdad de
oportunidades y condiciones. Hay que aclarar que los principios de inclusién laboral de los
jovenes/adultos con discapacidad intelectual, es un derecho y debe ser una practica y tan
importante que sea parte de un proyecto de vida inclusivo, es fundamental que se concrete y
ejecute, asimismo para quienes no hayan tenido acceso a una educacion inclusiva previa o a

otros espacios inclusivos anteriores, (Yadarola, 2016).

La ausencia de proyectos que se concentren en lograr que las personas con discapacidad
se integren al mundo laboral es minima, sobre todo para las que tiene el Sindrome de Down.
Por lo que urge contribuir a la integracion social y laboral para dicha poblacion, sensibilizando
de manera eficaz a la sociedad siendo este sector muy visible en todos los ambitos sociales.
Cuando se logra la insercion socio-laboral de los adolescentes con Sindrome de Down se logra
un doble impacto, la insercion laboral para estas personas con dificultades de empleabilidad y
ademas de, la sensibilizacion que supone la incorporacién de trabajadores con discapacidad
intelectual en entornos visibles, en numerosas investigaciones realizadas en empresas en donde
se contratan a personal con discapacidad cognitiva (Sobre todo con Sindrome de Down), por
lo general esta poblacién son trabajadores con una alta motivacion y afan de superacion, con
mucha disposicion por aprender, constantes, tenaces, responsables, puntuales y perfeccionistas
con su trabajo, muchas empresas dan testimonio de como al contratar a este tipo de poblacion
ayudan a mejorar el clima laboral, la imagen de la empresa y el desempefio laboral, (Alomar
& Cabré, 2015).

En la actualidad, hay personas con Sindrome de Down realizando actividades laborales
de distinta indole en distintas empresas, y se ha comprobado su buena capacidad de desempefio
para el puesto asignado y a los entornos de trabajo. No obstante, dichas personas desarrollan
los sentimientos propios que afloran en el trabajo que el resto de las personas y responde de
forma positiva a las expresiones de afecto y cordialidad y sufren desconcierto ante conductas
contradictorias o injustificadas. Las alteraciones que se manifiestan en el Sindrome de Down
no todas tienen las mismas habilidades ni posee el mismo coeficiente intelectual, cada uno de

estos sujetos tiene sus valores propios que deben potenciarse. La integracion socio-laborales
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un paso muy importante para que los adolescentes con Sindrome de Down puedan vivir y

trabajar de forma independiente en su comunidad, (Alomar & Cabré, 2015).

Para esto, la educacion continua y los procesos de orientacién educativa y familiar, para
dicha incorporacion; los procesos mencionados anteriormente permitiran a estos adolescentes
la entrada al mundo adulto, contactar con distintos grupos sociales y enriquecerse personal y
socialmente. El proceso se puede llegar lograr, pero se vuelve complejo para aquellos
adolescentes que presentan disminuidas sus capacidades cognitivas, pues presentan grandes
diferencias en habilidades psicosociales, intelectuales y fisica. Es importante que las personas
involucradas en los procesos educativos y orientativos, no imponer limitaciones a sus
capacidades, sino que vayan observando su grado de adaptacion a las distintas funciones y

tareas que le permiten desarrollar habilidades de adaptacion sociolaborales.

Alomar en sus investigaciones del afio 2015 propone el desarrollo del departamento
Ilamado Recursos Humanos y prevencion de Riesgos Laborales para implantar el denominado
Programa Integra, es un programa que desarrolla procesos de orientacion educativa, familiar y

de formacion laboral, este programa consta de las siguientes fases:

Fasel: Analisis de la situacidn y contacto con las organizaciones sociales implicadas

Consiste en la recopilacion de documentacion e informacion de la situacion actual de
los adolescentes con Sindrome de Down. Se procede a contactar a los distintos organismos
implicados en su formacion educativa, familia y demas organizaciones que dan apoyo a este

tipo de poblacion.

Fase 2: Identificacién de los perfiles de los puestos de trabajo en la organizacién vy

contextos adecuados.

Con la informacidn obtenida en la fase anterior, se valora las funciones de cada puesto
de trabajo, se procede a la leccion de aquellos contextos sociolaborales mas aptos para los
nuevos trabajadores con estas condiciones (Lugar de trabajo, transporte, sueldo, tipo de

trabajo...)

Fase 3: Seleccion y formacion al candidato/a

Se tiene en cuenta los diferentes criterios de desarrollo cognitivo, emocional y social,
después se procede a la seleccion para los perfiles mas acorde al puesto de trabajo y, por tltimo,
la formacion y capacitacion desde una perspectiva multidisciplinar combinando las habilidades

sociales, conocimiento del producto y el desarrollo de comportamiento.
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Fase 4: Formacidn y sensibilizacion de los responsables y comparieros de trabajo

Se ejecutan capacitaciones y sensibilizacion sobre el sindrome de Down desde procesos
educativos y de orientacion para fomentar debates y actividades de inclusidn, para resolver las
dudas y posibles objeciones de los compafieros a los adolescentes con sindrome de Down.

Fase 5: Acogida y Empleo con apoyo:

El empleo con apoyo es un modelo que facilita la incluido de los adolescentes con
Sindrome de Down al mundo laboral, éstos reciben la ayuda y la capacitacién de un mentor
que es una persona apta como capacitador, que le ensefiaran las distintas funciones a desarrollar

en el puesto de trabajo.

Fase 6: Sequimiento vy evaluacion:

Se realiza un seguimiento exhaustivo y de evaluacién sistema de avance para medir el
grado de los logros alcanzados, considerando por insercion satisfactoria aquella que han pasado
dos afios y el adolescente con Sindrome de Down se mantiene en su puesto de trabajo
desempefiando adecuadamente las funciones asignadas, en donde se muestran indicadores de

autonomia personal y social.

La implementacion de este tipo de programas sugiere una estrecha relacion y
colaboracion entre las asociaciones plblicas y privadas, el pais y las empresas. Estos deben
valorar con ayuda de las instancias educativas y de orientacién educativa y familiar las
habilidades y potencialidades de los adolescentes con sindrome de Down, una vez definidas,
es necesario informar y sensibilizar a las empresas para asegurar la adaptacion al contexto
socio-laboral y potenciar el empleo con apoyos a través de distintos capacitadores de una
dimension multidisciplinar en relacién con las funciones del puesto laboral a desempefiar y con

el contexto social en el que se ejecuta.

Las caracteristicas de estos programas de empleo no pueden limitarse a una mera
incorporacion laboral, exige un seguimiento exhaustivo de ese mismo equipo multidisciplinar
en relacion a un sistema de evaluacion de rendimiento y satisfaccién alcanzado en donde es
necesario definir que el concepto de inclusion socio-laboral por parte de los entes involucrados
que claro y definido para una mejora constante en todos los &mbitos individuales y sociales de
los adolescentes que trataran de transitar a la vida adulta a través de la insercién socio-laboral,
(Alomar & Cabré, 2015).
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1.7. Los programas de transicion a la vida adulta para adolescentes con Sindrome de
Down.

Un ejemplo de ello es Estados Unidos, un pais donde hay una variedad amplia de
programas que trabaja los implementos de transicion a la vida adulta con individuo con
sindrome de Down, la ley que se promulg6 en 1997 llamada Ley Educacidn para Personas con
Discapacidad, fue un acontecimiento muy importante para la implementacion de recursos y
servicios. Dicha ley y sus modificaciones posteriores obligan a formalizar un Plan de
Educacion Individualizado, para el cual se establecen los puntos de transicion y de actividades
serviciales de apoyo que se necesitan para cubrir las necesidades de esta poblacion, (Alwell P.
, Cobb, Rush, Wood, & Barcu, 1987). Estos procesos se llevan a cabo desde la aportacion y
cooperacion de programas Y servicios para personas adultas con diversidad cognitiva y apoyos
de otra indole dentro de la comunidad, en donde los jovenes con sindrome de Down y trastornos
de desarrollo tiene las oportunidad de incorporarse al sistema de formacion educativa en
programas llamados “Dual enrollement programs” que estan dirigidos a proporcionar la
transicion de la escolarizacion obligatoria a los nichos postsecundaria, universidad y contextos

de formacion laboral.

Con todo el apoyo legislativo que existen en Estados Unidos en estos programas, se
constata que este sector de poblacién sigue presentando indices elevados de desocupacion
laboral y dificultades para acceder a las vias alternativas de educacion superior y existen pocas
opciones adecuadas para los jovenes entre 18 y 22 afios con sindrome de Down, y una escasez
de instrumentos de evaluacion que permiten conocer los esfuerzos destinados a los programas
de transicion a la vida adulta. El disefio, implementacion y desarrollo de estos programas
incluye accesos a contextos de aprendizaje muy enriquecedoras para las personas adultas con
diversidad cognitiva en lo que es en la participacion laboral, social y comunitaria creando

habilidades y destrezas para una vida independiente propia y comunitaria.

Otro pais en donde se le pone mucho interés a los programas de transicién a la vida
adulta es Espafia, partiendo de los antecedentes sobre el estado en cuestion de esta tematica se
han propuesto diversos modelos tedricos que ha orientado el quehacer de las operaciones y
actos en los programas de transicion a la vida adulta en jovenes con una posicion social méas
vulnerable. Ciertos modelos explicativos sus objetivos principales estan fijados en procesos
descriptivos del sujeto y la definicidn de aspectos y conceptos de origenes marginales que dio
paso al siguiente proceso de la estructuracion; que parte de la corriente del Estructuralismo,
(Benedicto, Fernandez, Gutiérrez, & Marti, 2014)
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Dicha corriente parte del concepto del sujeto excluido de la sociedad, como un efecto
patolégico mas al incluir en la anomalia personal y como las organizaciones de las
comunidades y relaciones sociales se organizan para elaborar aportaciones tedricas para la
atencion a la diversidad con unas propuestas tedricas y de gran complejidad. En este contexto,
Espafia se enfrenta a los retos de generar instrumentos que puedan ayudar a empoderar los
cambios que se presentan en el nuevo milenio, con actos y procesos solidarios e inclusivos,
elaborar alternativas para producir cruces de caminos para la sociedad de bienestar, los
planteamientos ideoldgicos mercantilistas y neoliberales y las nuevas propuestas de la
sociedad del conocimiento, establecen que, en el mundo de la Globalizacion, de las Tics y
como no, de las crisis y del riesgo “sumergen a la sociedad continuamente en un futuro incierto”
(Arias Hidalgo & Sanchez Echevarria, 2012), por lo tanto, las actuaciones socioeducativas para
los jovenes con diversidad funcional, deben contribuir a empoderarse y posicionarse ante las
nuevas situaciones criticas; para poder facilitar la integracién en su sentido correcto y la

cohesion social.

Los programas que méas destacan en Espafia en cuanto se refieren a protocolos de
orientacion educativa y familia programas de transicion a la vida adulta, son los que se disefian
e implementan en la comunidad de Castilla y Ledn, la Consejeria de Educacion de la Junta de
Castilla y Ledn, con ayuda de su pagina web, difunde y distribuye desde el 2003 todo un
accionar llamado “Plan marco de Atencion a la Diversidad Educativa de Castillay Leon”, dicho
documento pretende abordar los siguientes puntos. (Moreno Ferran & Garcés Ordofiez, 2008).
La atencion personalizada del alumnado que tiene necesidades educativas especificas en razén

de su discapacidad.

e La potenciacion de uso de las nuevas tecnologias de la informacion y la comunicacion,
para poder garantizar las vias de informacion y los procesos adecuados de

comunicacion a los alumnos con limitaciones de acceso y transmision de comunicacion.

Con este panorama, en el 2003, como afio internacional de la discapacidad, no abunda
propuestas destinadas al alumnado que presentan alguna necesidad educativa especial, y fueron
escasa las destinadas a los que ya se hallaban escolarizados en las ESO o en ofertas posteriores,
(Moreira Villa, 2008). A partir de esta situacion mencionada, un grupo de expertos guiados por
Juan A. Martinez Vega y Julio Garcia de la Fuente en el 2003, elaboraron el programa de
transicion a la vida adulta “TRANVIA”, un programa con material educativo multimedia
destinado a potenciar y desarrollar habilidades y destrezas para la autonomia doméstica, social

y laboral de los alumnos con necesidades educativas especiales que necesitan de adaptaciones
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curriculares porque se hallan en el nivel de escolarizacion de 3° y 4° de la ESO o que se
encuentran también en programas de garantia social y en programas de desarrollo para la

transicion a la vida adulta.

Este programa no pretende usar la tecnologia como un mecanismo Unico y exclusivo
mas para la trasmision de conocimiento, sino mas bien como un instrumento para mejorar las
capacidades cognitivas necesarias para encontrar soluciones a los diferentes problemas que
tiene como objetivo general otorgar una funcionalidad para la integracion social y un
desenvolvimiento autonomo de los alumnos con necesidades educativas especiales en las
siguientes areas: habitos alimentarios, vida sana y segura, actuacién como ciudadanos en la
calle y en el trabajo. Se trata de aplicar una herramienta didactica con un recurso interactivo
que los docentes pueden emplear utilizando las Tics, con adecuadas adaptaciones que ofrecen
situaciones de aprendizaje Optimas para la promocion de los entornos doméstico, social y
laboral, y facilitar la transicion a la vida adulta con alumnos con necesidades educativas
especiales cuyo perfil debe presentar las siguientes caracteristicas, (Martinez Vega & Garcia
de la Fuente, 2003):

A) Estar al limite o presentar discapacidad intelectual ligera o moderada, tener un
retraso escolar significativo de al menos dos afios en habilidades académicas funcionales, asi
como limitaciones en otras habilidades de adaptacion (cuidado personal, vida en el hogar, salud
y seguridad, tiempo libre, utilizacion de la comunidad...) y precisar diferentes grados de apoyo
desde el entorno. B) Poseer un dominio basico de la lectura y escritura y una minima
familiarizacion con el funcionamiento del ordenador. C) Encontrarse escolarizados y cursar las

siguientes ofertas educativas y/o areas:

1. Centros ordinarios en 3° 0 4° de ESO (Ensefianza Secundaria Obligatoria).

2. Programas de Garantia Social para alumnos con necesidades educativas especiales.

3. Programas de formacién y desarrollo para transitar a la vida adulta para estudiantes con
necesidades educativas especiales escolarizados en centros educativo ordinarios y de

educacion especial.
Los contenidos de este programa giran en torno a cuatro bloques:

e Alimentacion.
e Vidasanay segura.
e Salir de casa.

e Trabajo.
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Cada enunciado contempla una serie de contenidos diferentes (conceptos,
procedimientos y actitudes), los cuales se desarrollan a partir de actividades asociadas, los
contenidos pretenden contribuir implicitamente y explicitamente a la formacion integral y la
promocion de una escala de valores que se presenta de la siguiente manera, (Martinez Vega &
Garcia de la Fuente, 2003): EI consumo razonable y critico. - Un estilo saludable y seguro en
la vida privada y en sociedad. - La igualdad por razon de género en cuanto al trabajo dentro y

fuera del hogar. - El respeto por el medio ambiente.

La metodologia aplicada en este programa de la comunidad de Castilla y Ledn, es en
una bdsqueda constante de la actividad permanente y en maximizar la autonomia de los
usuarios, esto no significa que los docentes no puedan intervenir, su aporte se configura en un
acompafiamiento constructivista y significativo, intensificandose dependiendo del grado de
discapacidad que presente el usuario. El docente actuara como un facilitador porque prestara
apoyo y ayuda a cada usuario para que asimile los contenidos, desarrolle las habilidades

necesarias y establezca relaciones de los diferentes aprendizajes y experiencias.

El proceso didactico se compone de tres momentos, (Martinez Vega & Garcia de la
Fuente, 2003):

1. Un momento inicial: Conocer las ideas previas, presentar los contenidos y establecer
las primeras conexiones con la experiencia y la vida real.

2. Desarrollo: Consiste en la consecucion de los objetivos propuestos y se llevan a cabo
fundamentalmente con el uso de los materiales en el soporte tecnoldgico que ofrece
dicho programa, con distintas actividades y niveles de dificultad; conectadas a la vida
real y respaldadas con informacion de consulta, con cada ejecucion de dichas
actividades se recibe una evaluacion retroalimentativa.

3. Finales: Al final de cada bloque tematico, habra dos actividades que serviran para
repasar, resumir y obtener nueva informacion con vistas a la evaluacion y posibles

replanteamientos del proceso.

Las actividades son complementadas por explicaciones orales, consulta de fuentes
escritas, practicas reales en el centro, en el hogar como en la sociedad. Todo esto, genera las
posibilidades de acceso y de utilizaciéon de lo aprendido en contextos reales, este programa
exige adoptar los oportunos ajustes para poder aplicar y dedicar una atencion personalizada,
con tiempos necesarios para que puedan familiarizarse y se desarrollen habitos de desenvoltura

en estos nuevos entornos de aprendizaje. La estructura de las actividades varia segun el nivel
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de dificultad, mantiene una estructura dinamica tanto en su presentacién como en su desarrollo
de las diversas competencias para la potencializacion y desarrollo de habilidades y destrezas,

estas se clasifican en, (Martinez Vega & Garcia de la Fuente, 2003):

e Asociar o relacionar palabras, enunciados, conceptos, imagen con palabra o conceptos...

e Completar un enunciado con la eleccion correcta entre varias posibles dadas.

e Completar un texto en el que aparecen lagunas, dando pistas de las palabras posibles o
sin darlas.

e Localizar en una imagen o grafico una informacién y sefialarla.

e Responder de manera precisa tras extraer la informacion de un texto, fotografia o
gréafico.

e Responder de manera abierta ante diferentes situaciones planteadas.

Con respeto a como se evalua dicho proceso, tiene un caracter formativo, pues es para
obtener informacion inmediata del proceso, de los avances y dificultades para poder ajustar los
procesos de ensefianza-aprendizaje; mas que una evaluacion cuantitativa que se centra en una
recogida y analisis de datos, es de tipo cualitativa, es decir se observa y evalla el progreso
teniendo en cuenta los siguientes criterios de evaluacion, (Martinez Vega & Garcia de la
Fuente, 2003):

Busqueda y seleccidon de la informacion presentada.
Comprension de la informacion presentada.

Aplicacion de la informacion a la resolucion de problemas.
Adaptacion a las instrucciones facilitadas.

Participacion activa durante el proceso de aprendizaje.
Destreza en el manejo de los instrumentos tecnolégicos.
Autocontrol y autonomia durante el proceso.

Punto de vista personal critico o valorativo.
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Actitud colaborativa.
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. Curiosidad e interés mostrados.

Pero en los ultimos afios y con las situaciones planteadas en las préacticas de politicas
de austeridad y los procesos de recortes en las politicas sociales, los avances realizados en los
altimos afios en este contexto quedan rotos y disociados; y se producen deterioros en las
dimensiones y recursos destinados a la integracion e inclusion en la transicién a la vida adulta

de esta poblacion (Pasillera Andoain, 2014). Teniendo en cuenta estas cuestiones y de acuerdo
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con autores como por ejemplo Parrilla y Gallegos en el 2014 dicen: “multiples perfiles e
itinerarios para generalizar las transiciones a la vida adulta a los jovenes con diversidad
funcional”. Con esto, es importante llegar a conclusiones para las futuras planificaciones y
concretar las actuaciones planificadas en la transicion a la vida adulta y deben fundarse en
sistemas y metodologias referentes para partir de sinergias y politicas estratégicas e integrales,
que promuevan las acciones inclusivas, de participacion activa y apoyos a la transicion a la
vida adulta, (Yadarola Martinez, 2016)
1.7.1. Programas de intervencidn socioecondmica en Ecuador para personas con
discapacidad

En la actualidad el principal 6rgano de dar soporte a esta poblacion con programas de
atencion social y laboral es el MIES (Ministerio de Inclusion econémica y social), este érgano
presta atencion a las personas con discapacidad intelectual con centros de administracion y
entidades colaboradoras (fundaciones), ambas trabajan desde tres ambitos o modalidades de
atencion, las modalidades de atencion segln (Ruiz Rodriguez, 2013), son las siguientes:

e Centros Diurnos de Desarrollo Integral para personas con Discapacidad
Su objetivo es fomentar el crecimiento de las destrezas de aquellos con discapacidad
sensorial, fisica y/o intelectual mediante una colaboracion con la familia y el entorno
comunitario. El servicio se ofrece en un horario de ocho horas diarias, de lunes a
viernes.

e Centros de Referencia y Acogida
Brindan atencion especial a personas mayores de 18 con discapacidad mayores fisica,
intelectual y/o sensorial en condiciones de abandono y/o carentes de referente familiar,
que requieren acogimiento institucional de forma emergente, temporal o
permanentemente. Un centro de acogida presta atencién las 24 horas, los 365 dias al
afio.

e Atencion en el Hogar y la Comunidad
Sus servicios se ofrecen a personas con discapacidad, quienes, por su grado de
discapacidad y que, por su ubicacién geografica, no pueden acceder a otros servicios.
Se trabaja con técnicos que realizan visitas domiciliarias, para fomentar el desarrollo
de habilidades de las personas con discapacidad y fortalecer las capacidades familiares

y comunitarias.

Desde el &mbito laboral, el Ministerio de Trabajo y el presidente de la CONADIS

firmaron un convenio el 22 de agosto del 2017, para ejecutar acciones para la integracién socio-
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laboral de las personas con discapacidad en el sector publico y privado, el objetivo del convenio
es la cooperacion entre el Ministerio del Trabajo, la CONADIS y la FENEDIF (Federacion
nacional de ecuatorianos con discapacidad fisica).

El documento firmado propone ferias laborales para fomentar la inclusion laboral de
personas con discapacidad, inspecciones laborales, entre otros como todo un conjunto de
compromisos que seran asumidos por las instituciones. Para esto se debe cumplir con un 4%
de inclusion laboral a escala nacional y aplicar las inspecciones laborales para cumplimiento
de la cifra mencionada anteriormente; ademas en el sector publico se realizara un curso virtual
llamada “Sensibilizacion en Discapacidades” para una correcta atencion y trato a las personas
con discapacidad en todos los espacios, en especial en el ambito laboral, (Ledesma Marin,
2017).

El CONADIS llevaré a cabo asesoramientos y acompafiamientos técnicos con el fin de
hacer accesibles las paginas digitales de empleo para personas con discapacidad y realizar de
forma periodica informes sobre estadisticas de integracidn de personas con discapacidad a nivel
nacional. Por Gltimo, la FENEDIF, dard apoyo al Ministerio de Trabajo en los procesos de
integracion e insercion laboral a usuarios con discapacidad que se encuentra en busqueda de
oportunidades de trabajo; y dar capacitaciones sociolaborales a los inspectores de trabajo sobre
las prestaciones de servicios del departamento del Servicio Integral Laboral.

1.8. Evolucién y evaluacion del comité de la ONU de los programas de asistencia socio-
economica para familias con hijos/as con Sindrome de Down

Desde los afios 50, el ambito de Educacién Especial en Ecuador se consideraba como
una planificacién en intervencion especifica para la poblacion con discapacidad, las mismas
fueron expuestas a los test creados por especialistas para poder evaluar su intelecto y dar
ubicacion concreta a los centros especializados de educacion especializada y eran apartados
del resto de la poblacion estudiantil. La normativa fue cambiandose y adaptandose a las nuevas
circunstancias politicas, economicas y sociales, y a partir de esto, se va generando perfiles con
intenciones de generar respeto a los individuos socialmente diferentes, se insistio en cambiar a
la sociedad en sus actitudes e incorporar normativa en los distintos ambitos sociales para
cambiar las interacciones de las personas de los nicleos sociales. Estos conceptos hacen énfasis
en la necesidad de apoyar y dar ayuda a las personas con discapacidad, que los centros
ordinarios no puede, En los afios 70, algunos organismos publicos y privados asumieron la

responsabilidad de la creacion de campos como la salud, politicas publicas, educacion, y
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bienestar social; que yudo con el incremento de dar respuestas a la inclusion de estos grupos,

(Landazuri, Mayon & Rodriguez Lépez, 2014).

En Guayaquil, se construyeron 13 aulas terapéuticas que hoy en dia se les denominan
“Aulas de Apoyo Psicopedagodgico”, la propuesta fue copiada por el municipio de Quito en
donde también se construyeron de 5 aulas en esa misma linea, el Ministerio de Educacion y
Cultura lo recoge y analiza con la Ley de Educacion y Cultura en los afios 77, en su articulo.
5, en el literal c y registrado en el Reglamento General de Aplicacion, del afio 1978 se
normalizaron los puntos principales, centros de actuacion y normativa obligatorio para la
realidad de lo planteado y en la resolucion N°. 627 en 1979 y es aprobada por el Plan Nacional

de Educacion Especial.

En el afio 2002, se redactd y publicé un instructivo de educacion especial que quedo
aprobado en el Registro Oficial N° 496; en el 2003 se elaboraron los primeros modelos de
interés en educacion especial y surgen las primeras indicaciones para la integracion educativa,
social y laboral. En el 2005, el Ministerio de Educacion y Cultura oriento las funciones de las
concepciones para disponer de instructivos sobre los temas nacionales e internacionales cuyo
objetivo es satisfacer las necesidades bio-psico-sociales y el ejercicio de derechos de las

discapacidades:

La Educacion Especial se define como un conjunto de recursos técnicos y didacticos necesarios
para que los estudiantes con necesidades educativas especiales logren su desarrollo integral en
los aspectos bioldgicos, psicoldgicos y sociales. De esta manera, se garantiza el pleno ejercicio
de sus derechos humanos y una mejora en su calidad de vida, dentro del marco de una educacion

para todos y una integracion social efectiva. (Gonzélez Jara, 2011).

En la actualidad, en Ecuador, la seccién sexta que trata de las personas con
discapacidad, para articulo 47, se disponen de las garantias de una educacién homogénea para
el desarrollo de potencialidades y de habilidades en persona con alguna discapacidad y su
integracién en todos los &mbitos y participacion en igualdad de condiciones y una educacién
especializada con el fomento de sus capacidades con la creacion de centros y programas de
ensefianza especifica, por lo tanto, el Estado debe garantizar el trato singular en los planteles

ordinarios y una atencién especializada.

Con las nuevas implementaciones legales realizadas por los departamentos y
ministerios encargados durante el gobierno de Rafael Correa, se pidio una evaluacion externa
de las mismas. EI Comité revisé el informe inicial de Ecuador (CRPD/CECU/1), en sus

sesiones respectivas recibi6 muy satisfactoriamente para elaborar dialogos constructivos
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sostenidos sobre los procesos de evaluacion y rendicion de cuentas al Estado a la delegacion
de la ONU. En su momento, la Comision observé con agrado la adopcion de todas las medidas
de los distintos ministerios, sobre los derechos de las personas con discapacidad, sobre todo a
lo que concierne a los articulos 11, 16, 35, 42, del 46 al 49, 51y 61 y los parrafos, 7, 62, 66,
81, 330, 341, 369, 373y 381, estos articulos tuvieron una repercusion positiva en los programas

y proyectos que son:

e LaLey sobre Discapacidades.

e Ley 180 sobre proteccion en material juridico en temas sobre la discapacidad.

e EI Plan Nacional para el Buen Vivir 2009-2013 que esta escrito en el documento
llamado “Plan Nacional de Desarrollo”

e Eldesarrollo y ejecucion del proyecto “Mision Solidaria Manuela Espejo”.

También realiz6 observaciones muy positivas sobre la creacion en el afio 2013 del
departamento llamado “Secretaria Técnica de Discapacidades” fundada por la Vicepresidencia,
que ayuda a complementar el marco juridico institucional sobre el concepto de discapacidad
pero que fue cerrada en el mes mayo del 2017 por el expresidente Rafael Correa Delgado. Una
vez revisados los articulos, los planes y programas, el Comité de la ONU, redacta las
preocupaciones sobre la Ley organiza de Discapacidad, que se publico después de la
aprobacién de la Convencion por el Estado parte de la idea de una “observacion de una
definicion y una aproximacion a la discapacidad desde un enfoque médico”, (Organizacion de
Naciones Unidas , 2017). Dichas definiciones enfatizan en las restricciones de capacidades y
“menosprecia la dimension social y relacional de la discapacidad”, (Organizacion de Naciones
Unidas , 2017).

Con esto, el Comité plated una reforma a dicha ley y aconsejo la implementacion de un
proyecto basado en fomentar los derechos humanos y combatir la discriminacion. Esto se
entreg0 en un escrito publicado en el 2014, aqui el Comité notificd al Estado de 32 puntos de
preocupacion sobre la discapacidad en Ecuador; y escribio 36 recomendaciones para la mejora
de las ideas y formas en temas como por ejemplo, sobre obligaciones generales sobre el tema
de la discapacidad, derechos especificos de la discapacidad, el género femenino con
discapacidad, infantes con discapacidad, concientizacion sobre la discapacidad y leyes de

acceso a la justicia, libertad y seguridad.

En los 32 motivos al Comité le preocupd una de las situaciones mas graves, como era

la persistencia en Ecuador del abuso sexual en nifios con discapacidad, un alto grado de
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embarazos en adolescentes; muchas de las feminas con discapacidad cognitiva, tuvieron a su
primer hijo siendo muy jovenes, se concluyé que también existia un gran abuso sexual a esta
poblacion, particularmente con discapacidad cognitiva. Para el Comité de las Naciones Unidas,
ninguna de las instituciones, planes y programas que se propusieron se salvaron de las duras
criticas sobre bienestar, la salud y cuidados en personas con discapacidad en Ecuador, sobre el

acceso a la justica:

El Comité expresa su preocupacion por la falta de conocimiento por parte de los operadores
judiciales de los derechos de las personas con discapacidad consagrados en los instrumentos
nacionales e internacionales, asi como por la ausencia de programas especificos para atender a
este grupo en el sector de justicia y la falta de accesibilidad a las instalaciones judiciales.
También se preocupa por la falta de disposiciones en los procedimientos penales, civiles,
laborales y administrativos que obliguen a las autoridades judiciales a implementar ajustes en
el procedimiento para garantizar la participacion plena y efectiva de las personas con
discapacidad en dichos procedimientos, (Organizacion de Naciones Unidas , 2017).

Sobre los temas de planificacion sobre la construccidn y acceso a las viviendas fiscales,
la discriminacion sobre el tema del aborto para familiares o representantes legales con una
mujer que posee discapacidad intelectual y que la misma, haya decidido abortar por fruto a una
violacion, el Comité solicité que, en doce meses de plazo, el Estado presentara acciones
tomadas para aplicar principios y observaciones y recomendaciones llegaran a todas las
instancias gubernamentales competentes. Ecuador debi6é presentar un reporte periddico, en
donde se mostraria el cumplimiento de las peticiones dadas para su cumplimiento para que se
cumplieran hasta mayo del 2018, pero no se ha cumplido hasta el momento, aqui surge
interrogantes como por ejemplo ¢Cuantas recomendaciones se han cumplido por parte del
gobierno del Ecuador?, y (Cuanto de estas que se han cumplido se han informado y socializado

en todo el pais sobre el informe del Comité de la ONU? En accesibilidad se pronuncio:

El Comité ha observado que las redes de transporte pablico en Ecuador ain no estan adaptadas
para satisfacer las necesidades de las personas con discapacidad, tal como se estipula en la
Observacion General N° 2 (2014). Como resultado, estas personas se ven obligadas a utilizar
opciones de transporte mas costosas para llevar a cabo sus actividades diarias. (Organizacion
de Naciones Unidas , 2017)

Otras de las preocupaciones mencionadas en el informe del Comité fue la siguiente:

El Comité se muestra preocupado por el hecho de que el Estado considere que algunas personas

con discapacidad, como aquellas en situacion de abandono y categorizadas como casos de
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oligofrenia grave y cronica, permanezcan institucionalizadas y no cuenten con los apoyos

necesarios para vivir en la comunidad, (Organizacion de Naciones Unidas , 2017)

Con los resultados emitidos por el Comité de la ONU, se deduce que el problema de la
discapacidad va més alla y tiene un trasfondo que parte de una manipulacién del tema como
una propaganda politica por parte Lenin Moreno Garcés, expresidente de Ecuador sobre el
bienestar para este sector de la poblacion, una extensa manipulacion que fue llevada a cabo a
la Convencion de las Naciones Unidas por parte del actual presidente de Ecuador y un manejo
muy confuso y poco entendible de los documentos emitidos por los distintos comités de las
Naciones Unidas. Si se compara Ecuador con otros estados de Latinoamérica como por ejemplo
Colombia y Peru, sus politicas en atencion y de orientacion educativa y familiar a la
discapacidad estdn mucho mas avanzadas y desarrolladas, hay discusiones y debates con
objetivos muy claros desde las perspectivas de los derechos humanos y no desde el enfoque
médico. Y eso es un ejemplo claro de las preocupaciones del Comité sobre Ecuador y sus
politicas que por ejemplo para emitir un carnet de discapacidad debe pasar primero por el
enfoque médico, porque la normativa legal desde la practica institucional, el sujeto queda a una
irrisoria asistencia y no se le respeta como un sujeto de derechos y obligaciones, y tampoco
asume nociones intersectoriales o institucionales, (Comité de la ONU, 2014).

En dicho informe se hace hincapié de que los derechos de las mujeres con discapacidad
es el grupo mas vulnerable, hay leyes que afectan a este sector de la poblacion como, por
ejemplo, el articulo del COIP contra el aborto, pues permite que terceras personas tomen las
decisiones sobre el tema del aborto para las mujeres con discapacidad mental, porque no se
respeta y a la vez se viola el derecho de la autodeterminacién. Otro elemento de las leyes del
Ecuador, son las que abogan por un plan de prevencion de las discapacidades en todas sus
vertientes, sobre todo a la hora de aplicar examenes a los recién nacidos por ordenes del
Gobierno y Ministerio de Salud, entonces se habla de la discapacidad desde el prejuicio, y esto
al Comité es de una de sus maximas preocupaciones pues las acciones para la prevencion de la
discapacidad sea objetivos prioritarios en politicas de Estado en lo que respecta a los derechos
de personas con discapacidad y desde el lente del Comité no se debe considerar las acciones
que se dan en politicas que promocionan los derechos porque se origina una imagen negativa
y prejuiciosa hacia las personas discapacitadas. Por tltimo, la Convencion de la ONU emite un
didlogo para que no se perpetle los prejuicios con mensajes emocionales para crear
sentimientos d lastima, compasion o mendicidad; y que se considere la normalidad para poder

cambiar el paradigma sobre las discapacidades.
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1.8.1 Recomendaciones de los programas de atencidn, orientacion social y laboral para
personas con discapacidad cognitiva en Ecuador

En el “I Encuentro Regional hacia la construccion de Politicas Publicas para Personas
con Discapacidad”, celebrada en Quito en el afio 2017, se dictaron unas recomendaciones
importantes para que todas las propuesta y programas llevados a cabo por los distintos
ministerios, deben cumplir y son las siguientes (Portillo Alvarez & CONADIS, 2017):

e Las personas con discapacidad muestran un tipo singular de desarrollo cualitativamente
distinto. Las personas con discapacidad pudieran alcanzar el mismo nivel de una
persona sin discapacidad, solo que lo alcanza de otro modo, a través de un camino
distinto.

e EIl disefio universal es un requisito basico para la generacién de equidad en las
condiciones de accesibilidad. El disefio universal apunta al desarrollo de productos y
entornos de fécil acceso sobre la base del criterio de la diversidad de las personas y la
facilidad de uso, sin necesidad de adaptaciones o de redisefio.

e En la educacion inclusiva el entorno es integrador y el sistema educativo apunta al
reconocimiento de la diversidad, en tales términos, la discapacidad no es un elemento
limitante para el ejercicio del derecho a la educacion, ni un elemento diferenciador que
alienta la separacion y segregacion.

e Difundir, estimular y apoyar el uso de metodologias innovadoras y de impactos
cualitativos que den cuenta de las especificidades de las personas con discapacidad, en
términos de capacidades diversas y necesidades de aprendizaje ajustadas a medios y
practicas alternativas para el desarrollo del potencial de las personas con discapacidad.

e La educacion inclusiva supone dos elementos centrales que conllevan el caracter
integrador de la misma en el marco del sistema educativo regular: 1.- Nivel de
escolaridad igual al de las personas sin discapacidad, 2.- Generacion de ajustes
razonables en el entorno escolar.

e Una educacion inclusiva supone en el mediano plazo la transicion de sistemas y
métodos educativos tradicionales a otros mas innovadores, flexibles y adaptables a las
personas con discapacidad. En este contexto, la necesaria sintonizacién del sistema
educativo con la diversidad, en seguimiento a criterios de innovacion social y
sostenibilidad, requiere, por ejemplo, la migracion del modelo de la escuela especial

hacia la escuela inclusiva. Propiciar que las personas con discapacidad sean entes
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activos del desarrollo, adaptacion y/o implementacion de nuevas herramientas de
soporte educativo, y no “simples sujetos de estudio”.

Conformar redes académicas en torno al tema de la discapacidad, promovidas por las
universidades como agentes de cambio social.

La certificacion es el altimo paso de la accesibilidad de empleo sostenible dados los
mecanismos periddicos de seguimiento y evaluacion de las caracteristicas y practicas
de accesibilidad, asi mismo, el seguimiento de la norma garantiza la implementacion
de las mejores practicas comprobadas en términos de efectividad e impactos en la
calidad del acceso de empleo.

En lo relativo a la disponibilidad de un empleo decente y la existencia de condiciones
favorecedoras del acceso al mercado laboral, se han detectado altisimos niveles de
desempleo entre las personas con discapacidad. Asi mismo, las personas con
discapacidad integradas en el ambito laboral generalmente estan dedicadas a tareas
béasicas, lo que limita la exploracién y el aprovechamiento de su verdadero potencial.
Consolidar politicas publicas con la amplia participacién intersectorial de las instancias
publicas centrales y locales con competencias en el tema de la discapacidad,
organizaciones de la sociedad civil, academia y centros de investigacion, proveedores,
sociedades medicas, familiares, consumidores y usuarios, con un enfoque en el
fortalecimiento del sistema de soporte a las personas con discapacidad a lo largo de la
vida, asi como en la reduccién significativa de las barreras de acceso dadas por un
entorno que desconoce las situaciones vitales de la diversidad humana.

A partir del paradigma competencial, aprovechar los puntos fuertes de la persona con
discapacidad y su estilo preferido de interaccion, trazando puentes cognitivos que
faciliten el desarrollo de sus capacidades mas eficientes a niveles ain mas altos.
Implementar desde los gobiernos medidas y acciones de reconocimiento dirigidas a las
empresas publicas y privadas que desarrollan iniciativas positivas por la inclusion de
personas con discapacidad, incluyendo aquellas que contemplan el uso de las TIC. Una
cultura inclusiva se inicia en la incorporacion de los principios y préacticas de
accesibilidad en los espacios cotidianos, incluyendo el espacio laboral, en tal sentido la
cultura organizacional también puede ser inclusiva y en elemento diferenciador y de
influencia en la Sociedad.

Generar experiencias multiplicadoras que permitan ampliar el espectro de la inclusién

en todos los ambitos, pero principalmente en el de la educacién y la comunicacion.
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e Mejorar el perfil de empleabilidad de las personas con discapacidad a través de procesos
de capacitacion y de acceso al mercado laboral, haciendo uso de recursos tecnologicos.

e Desarrollar y consolidar desde los gobiernos acciones centradas en metodologias
comprobadas para la atencion integral de las personas con discapacidad, atendiendo a
las especificidades de la condicion de discapacidad, como los Centros de Revelo y
servicios en linea de interpretacion dentro del computador (SIEL), en el caso de las
personas con discapacidad auditiva.

e Incluir en las politicas pubicas de atencion a los derechos de las personas con
discapacidad la modalidad de teletrabajo por sus cualidades de inclusion social y de
oportunidad productiva, asimismo, sensibilizar al sector privado en funcion de
empleadores inclusivos y de un ambiente propicio a los emprendimientos.

e Crear, como una politica pablica, una partida presupuestaria para la investigacion de
proyectos en favor de la discapacidad, con el propésito de generar un soporte de
recursos financiaros que permita contribuir a la formacion y sostenibilidad de una
cultura inclusiva.

e Enseguimiento a lo previsto en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, la garantia de las condiciones para el ejercicio de los
derechos a la libertad de expresion, opinion y acceso a la informacion, pasa por las
acciones de politica publica orientadas a la implementacion de formatos y contenidos
que faciliten el uso y el intercambio de la informacidn, el conocimiento y los servicios
por parte de las personas con discapacidad. Los requerimientos de informacién y
servicios de las personas con discapacidad también forman parte de las demandas de

contenidos y servicios publicos.

Estos son los puntos mas importantes rescatados del documento que se pronuncié en
dicho encuentro, en donde se realiz6 una critica en cuanto a los programas que se aplicaron en
gobiernos anteriores y en el gobierno presente, todo se reduce a que los programas no estan
disefiados a la verdaderas necesidades de la poblacion mencionada, no hay expertos que avalen
dichos programas y todo las acciones ministeriales quedan en subvenciones paternalistas que
lo que hacen es perpetuar la dependencia y un gasto pablico innecesario, (Martinez Rueda,
2012).

Desde el ambito educativo, los programas no son efectivos en cuestiones de ensefianza-
aprendizaje de habilidades y destrezas para un transito a la vida adulta; sobre la tematica de

inclusion social y laboral, aun persisten los prejuicios y estereotipos que impiden la
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contratacion laboral a las personas con Sindrome de Down, los sujetos al carecer de una
certificacion académico y/o laboral no son contratados o perciben un sueldo inferior a un sueldo
bésico, y por lo tanto, siguen dependiendo de las familias y no se logra la independencia e
inclusion en los distintos &mbitos y en cuanto a sus derechos y obligaciones sociales, quedan
totalmente sujetas a terceras personas, polo que sus decisiones sociopoliticas no son escuchas
ni respetadas, (Portillo Alvarez & CONADIS, 2017).
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CAPITULO II
2. MARCO METODOLOGICO

2.1. Naturaleza de la investigacion

Con llegada de un hijo/a con Sindrome de Down al ndcleo familiar, surgen las primeras
preocupaciones por parte de los padres y madres, tales preocupaciones estan orientadas al estilo
de crianza, tipo de educacion que debe recibir y ciertos servicios médicos y sociales para el
bienestar de hijo/a con Sindrome de Down. Los padres y madres de familia reconocen los
multiples significados culturales, sociales y emocionales, las experiencias de crianza comienza
con sentimientos de tristeza en la mayoria de las madres, pues esto se cruza con el significado
que tiene las caracteristicas fenotipicas y cognitivas, éstas, conllevan ciertas representaciones

sociales con la integracion familiar, escolar y comunitaria.

El momento que se ha realizado el diagnoéstico, llega ese impacto emocional y es
importante conocer como dicho impacto perturba la dindmica familiar en o que se refiere a los
estilos de vida del ndcleo familiar y como los miembros se adaptan poco a poco a esta nueva
situacién. Conforme el miembro de la familia con Sindrome de Down va creciendo, aparecen
nuevas situaciones familiares, educativas y comunitarias que provocan nuevas preocupaciones,
por lo que se necesitan orientaciones y estrategias para la puesta de limites de lo adolescentes

que lograran la autonomia, adaptacion e integracion en la sociedad.

El éxito o fracaso de la crianza de los hijos con Sindrome de Down, depende mucho de
los recursos que posee o pueden acceder la familia, pero para ello los profesionales de las
distintas areas deben conocer la situacién y los problemas précticos de la vida diaria y de la
convivencia emocional de toda la familia. Para esto hay que realizar los estudios psicosociales
pertinentes a las familias que permitira préstales la ayuda en el momento que mas lo necesiten,
pues es posible que la sensacion de “carga” aumenta con la edad, tanto por lo que supone por
parte del hijo/a con Sindrome de Down, pues los padres y madres de la familia suelen mostrar
problemas relacionados con la fatiga, la vitalidad, las responsabilidades con la atencion diaria,

la aceptacidn del hijo/a por parte de los demas y las consecuencias econdémicas.

El propdsito de estudio, es ofrecer un programa de orientacion educativa y familiar con
diversas técnicas y préacticas para fortaleces los distintos vinculos familiares, con la finalidad
de que éstos sean y den como resultado lazos familiares sanos, que sean eficaces y capaces de
promover el crecimiento personal y familiar, el programa también debera ofrecer pautas de

organizacion en las escuelas de padres, implementar programas de asesoramiento educativo
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familiar con herramientas adecuadas para mejorar la educacion a los hijos/as con Sindrome de

Down y las conseguir un modelo educativo familiar con éxito.

Todo esto se logra, con la creacion y la incorporacion de protocolo de orientacion
educativa y familiar, por lo que deben reunir un conjunto de conceptos, métodos, estrategias,
practicas e instrumentos que posibiliten el abordaje y tratamiento de dichos problemas desde
una perspectiva interdisciplinaria, las cuales tratan de dar solucién a los hijos con sindrome de
Down, a la familia, centro educativo y comunidad. Se debe considerar una relacion reciproca

de ayuda mutua para hacer frente a los problemas y adversidades de la vida cotidiana.

La familia como un espacio de subjetivacion y de interiorizacion de la cultura, es
importante establecer la ejecucion de un protocolo de orientacion educativa y familiar que
permita la insercion y transicion a la vida adulta a los hijos/as con Sindrome de Down. La
compleja relacién con las instituciones a nivel organizacional, afectiva y contextual; es alli
donde la familia y el centro educativo donde se desarrollan y ejecutan los protocolos de
insercion y transicion a la vida adulta, aqui se desarrollan los espacios de formacién

experiencial, donde los hijos/as con Sindrome de Down.

Con el objetivo de establecer vinculos con el mundo exterior, las personas esbozan sus
opciones mediante la elaboracion de proyectos de vida, los cuales pueden ser desarrollados con
el respaldo de la institucion educativa y la familia. En el &ambito escolar, la orientacién brindada
por la familia resulta ser una valiosa herramienta de intervencion para las escuelas, que
mediante la inclusion de dichos programas logran incorporar procesos de comunicacion,
participacién y formacion de la identidad dentro de la comunidad educativa, aspectos

fundamentales para facilitar la adaptacion y transicion social hacia la vida adulta.

2.2. Disefo de la investigacion

La aplicacion del estudio de caso es utilizada por la mayoria de las disciplinas cientificas
existentes, se asocia a métodos cualitativos de forma muy acertada, pero también puede ser
utilizada para lo obtencion de datos cualitativos. El estudio de caso es de tipo empirico, pues
toma como foco un fendmeno contemporaneo que implica la necesidad de una toma de datos,
no se trata de una investigacién de laboratorio, mas bien es un estudio del mundo real en el que
el objeto de estudio puede ser objetos o procesos, (Creswell, 2013). La construccion del caso,
debe estar delimitado y ser significativo conforme a los objetivos de investigacion, esto

consiste en elegir y evaluar su pertinencia, establecer las fronteras con claridad y justificar
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porque es relevante, para el uso de este tipo de investigacion debe estar basado en los siguientes

puntos:

e Laimportancia intrinseca del mismo dentro de su categoria;
e Su capacidad para arrojar luz sobre el tema o la pregunta de investigacion;
e Su capacidad para influir en el desarrollo de conceptos clave y teorias,

e Su potencial para aplicarse a una poblacion mas amplia de casos similares.

Para esta tesis se va a seguir los pasos sugeridos por Creswell en sus investigaciones

realizadas en el afio 2013:

Definicion de objetivos/preguntas de investigacion: Se va a realizar la escritura de
un cuestionario para registrar los testimonios de las familias con hijos/as con Sindrome de
Down sobre pautas de crianza, educcién y prestaciones sociales solicitadas y recibidas por las

instituciones de la comunidad.

Revision de la literatura: Revisar la documentacion actualizada sobre el fenémeno
que se esté investigando, en ese caso es revisar el marco legal y administrativo sobre ayudas y
funciones del Estado para la ayuda de la crianza y educativo a las familias con hijos con

Sindrome de Down y contrastar con las familias la veracidad de dicha informacion.

Eleccion de caso: Se ha escogido a 15 familias con hijos/as con Sindrome de Down en

la etapa de la adolescencia.

Construccién de caso: presentar los parametros o caracteristicas mas importantes de
los sujetos investigados, asi como la descripcién del entorno y las fronteras que delimitan el

Caso.

Toma de datos: La aplicacion de la técnica del grupo focal, generara espacios de
trasmision y recogida de opiniones, generando auto-explicaciones para obtener datos
cualitativos. Con el instrumento de la encuesta formal y estructurada, se aplicara una serie
de preguntas enfocadas al tema de investigacion asociada a los sujetos de investigacion; y la
bitacora, para el registro de forma sincrénica de los datos y de detalles de ciertos aspectos de
la vida de los sujetos y los grupos familiares a los que pertenecen y la codificacion para el

registro y sigilo de datos.

Analisis, interpretacion y redaccion de los resultados: Analizar e interpretar los
datos arrojadas las técnicas mencionadas anteriormente, redactar las discusiones finales para la

presentacion de las conclusiones y recomendaciones de la investigacion.



49

2.3 Poblacion de estudio

La poblacion de estudio escogida para esta investigacion fueron 15 familias con un
hijo/a en la adolescencia con sindrome de Down, estas familias fueron elegidas a traves de una
fundacién llamada “Fundacion Triangulo” que realiza procesos educativos y formativos para
adolescentes y estudiantes (Adultos) con Sindrome de Down, dichos proceso son muy
parecidos a los programas de orientacién educativa y familiar con intencion de insercion social

y laboral para esta poblacion en cuestion.

Los grupos familiares pertenecen a la ciudad de Quito; estan compuestos por familias
completas, son de clase media, los cabezas de familia tienen un trabajo estable y viven en
conjuntos cercanos con servicios comunitarios y de vigilancia constante, aparte también tienen
otros hijos que han nacido sin el sindrome y cuentan con el apoyo de otros miembros de la

familia (Abuelos y tios) para la crianza y la educacion de los mismos.

2.4. Técnicas e instrumentos de recopilacion de datos
Las técnicas e instrumentos utilizados para el proceso de recogida y anélisis de datos

son los siguientes:

La revision documental: Se realiz6 una revision de toda la documentacion legal y de
servicios por parte de las entidades publicas y privadas que da soporte multidisciplinar en los
distintos &mbitos a las familias con hijos/as con Sindrome de Down. Esto determind en un
resultado comparativo para saber que semejanzas y diferencias hay con un programa de
transicion a la vida adulta que ofrecen paises como USA y Espafia, con las prestaciones que
ofrecen programas publicos y privados aqui en Ecuador. La informacion recopilada, muestra
que los programas que ofrecen son de carécter asistencial con servicios médicos de distinta
indole, de manutencién y de estancia diurna, hay tres fundaciones con caracter formativo-
laboral donde han establecido convenios laborales para formar a adultos con Sindrome de

Down para incluirlos en el mercado laboral por 2 afios.

La técnica del Grupo focal: Cada grupo focal inicia con una breve presentacion, el
moderador para dar explicaciones sobre los propositos del encuentro. Esta técnica se realizara
con 15 familias con un hijo/a adolescente con Sindrome de Down, la conformacién de los

grupos se conformara siguiente las siguientes fases:

e Fase 1: Definicion de las variables principales o estructurales.
e Fase 2: Definicion de los perfiles tipicos de cada grupo poblacional.

e Fase 3: Seleccion de participantes.
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e Fase 4: Formacion de 3 grupos (con 5 grupos familiares) focales por cada segmento de

la muestra.

Para iniciar cada sesion de grupo focal, se recomienda establecer un ambiente
confortable y confidencial para que los entrevistados se sientan comodos y puedan hablar sin
restricciones. EI moderador debe mostrar empatia y practicar la escucha activa, mientras sigue
la guia de preguntas para mantener la conversacion enfocada en los temas principales, sin dejar
de lado cualquier discusion relevante que surja en el dialogo. Se brindara a los participantes la
oportunidad de reflexionar y expandir sobre temas especificos, asi como de hacer comentarios
0 sugerencias. Finalmente, se agradecera la participacion y se destacara la importancia de las
opiniones sinceras expresadas, las cuales seran utilizadas como herramientas en el estudio. Las

herramientas utilizadas para la investigacion seran:

Cuestionario: Se llevara acabo la contestacion de una serie de preguntas de forma
estructurada y formal. El cuestionario es para las 15 familias con hijos/as con sindrome de
Down, las preguntas estan orientadas sobre el sentir de los padres de familia en cuestion a los
servicios pedidos y/u ofrecidos por parte de organismo publicos y privados. Las preguntas estan
escritas bajo tres ejes: ayudas de servicios publicos y privados sobre cuidado y manutencion,
educacion escolarizada y sobre orientacion educativa y familiar y, por dltimo, servicios

comunitarios y de formacion profesional.

La bitacora: El uso de la bitacora tendrd dos partes: la primera serd para ordenar de
forma cronoldgica las actividades realizadas durante la jornada con los grupos focales y a la
segunda parte, serd utilizada para las proyecciones emocionales y psicoldgicas de ciertos
aspectos, éstos son los siguientes:

e Deteccion del Sindrome de Down antes o después del nacimiento del hijo/a con
Sindrome de Down.

e Percepcion emocional y sentimental en la crianza y educacion del hijo/a con Sindrome
de Down.

e Preocupaciones sobre el futuro de los hijos/as con Sindrome de Down.

La codificacién: Se utilizara una codificacién alfanumérica para proteger los datos e
identidades de las 15 familias que tiene un hijo/a con Sindrome de Down como estipula la ley
de proteccion de datos el articulo 66, numeral 19 de la Constitucion de la Republica de Ecuador,
establece “El derecho a la proteccion de datos de caracter personal, que incluye el acceso y la

decision sobre informacion y datos de este caracter, asi como su correspondiente proteccion”.
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Las técnicas e instrumentos mencionados anteriormente, se pondra un ejemplo en la seccion

de “Anexos”.

2.5. Procedimientos de recopilacion de datos: Describir el procedimiento de recoleccion
de datos

El procedimiento para la recogida de datos se realiz6 de la siguiente manera:

1° momento: las 15 familias fueron notificadas sobre el estudio y de cdmo se llevaria
a cabo, con ayuda de dos colegas de la rama de psicologia, se realizé el acercamiento sobre la

investigacion que se esta realizando y las dinamicas que se van a realizar en dicho proceso.

2°_momento: Respetando el cronograma de trabajo, las 15 familias, los colegas
psicdlogos y mi persona nos reunimos en las instalaciones de la Fundacion Triangulo, todos
los involucrados nos presentamos Yy nuestra funcién dentro de esta investigacion.
Posteriormente, se proyect6 un PPT sobre la dinamica de trabajo y en qué consistia para en ese

momento aclarar dudas o ideas errores de lo que seria la jornada de trabajo.

3° momento: Division de las 15 familias en grupos de 5 para cada uno de los colegas
y mi persona para la realizacion de las entrevistas y las bitacoras de trabajo, todo esto

supervisado por mi persona para solucionar cualquier imprevisto.

4° momento: Receso de 20 minutos, todos los involucrados en este trabajo tomaron un

receso de 20 m para tomar un refrigerio e ir al sanitario.

5° momento: Continuacién en la recogida de datos a los grupos familiares por parte de

los colegas psicologos y mi persona.

6° momento: Culminacion de la recogida de datos por parte de los colegas psicélogos
y mi persona, palabras de agradecimiento a los grupos familiares por parte de la Fundacion

Tridngulo y mi persona.
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2.6. Recursos y cronograma de trabajo
En la siguiente tabla se presenta los recursos y costos:

Tabla 1. Tabla de costos

RECURSQOS COSTO RECURSOS COSTOS
MATERIALES HUMANOS

Impresion de entrevistas y 15x0.10= 1,50 2 psicélogos  2x50=100

Bitacora

Computadora portatil 0%

Proyector 20%

Programa de Power Point 0$

Renta del espacio 40%

TOTAL 61,50 100

Costo total: 161.50




A continuacion, se presenta el cronograma de trabajo:

Tabla 2. Cronograma de trabajo
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Agosto

Septiembre

Octubre

Noviembre

Diciembre

15 de agosto:

1° tutoria para la revision
de la propuesta de tesis de

la maestria

9 de
entrega y revision del

septiembre:

primer capitulo

3 de octubre: revision
bibliogréafica para redactar

el marco metodologico

10 de octubre: entrevista
con la Fundacion
Triangulo para realizar la

recogida de datos

5 de diciembre: Analisis de
los datos recolectados

22 de agosto: Revision
bibliogréfica del tema de

tesis

12 de

revision

septiembre:
bibliogréfica

para el marco tedrico

7 de octubre: elaboracion

y a
instrumentos de recogida

probacién de los

de anélisis

19 de octubre: aplicacion
de las técnicas e
instrumentos  para la
recogida de datos con los

sujetos

12 de octubre: elaboracion
del resultado de analisis de
datos, la conclusion vy
limitaciones y futuras

investigaciones

29 de agosto: redaccion
del primer capitulo de la

tesis

16 de

tutoria para la redaccién

septiembre:

del marco tedrico

23 de octubre: tutoria para

la revision del marco

metodoldgico

30 de noviembre:

tutoria para revision del

marco metodoldgico

19 de diciembre: tutoria para

la revision final del

documento
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CAPITULO Il

3. DIAGNOSTICO

3.1 Andlisis de resultados

En el presente capitulo se van a redactar los datos arrojados después de la intervencion,
la informacién obtenida se dividira en tres blogues que corresponde a los ejes para una
propuesta de un programa de orientacion educativa para la transicion a la vida adulta en
adolescentes con Sindrome de Down. Los datos se van a analizar desde la parte emocional de
la familia con el hijo/a adolescente con Sindrome de Down, otra seccion es cuidado y
educacion, evaluacién y propuestas de ayuda de programas publicos y privados para la crianza
y educacion de hijos con Sindrome de Down y la Gltima seccion, preocupaciones sobre el futuro

de los hijos con este sindrome.

Los primeros datos que se dieron en la recopilacién de datos para después realizar el
analisis de datos es que el 100% que corresponde a las 15 familias tiene conocimientos sobre
lo que es el Sindrome de Down y como se detecta en el embarazo aplicando las pruebas médicas
correctas, sumando esto también las 15 familias conocen y saben que es la discapacidad, sus
formas de expresion y los servicios que pueden solicitar publicos y privados para informarse,
prevenir y tratar la discapacidad segun su &mbito. Estos resultados mostraron que las familias
poseen una percepcién sobre la discapacidad por las diversas campafias de sensibilizacion y
una mayor visibilidad que existe sobre el Sindrome de Down, es decir la informacion actual
sobre tal sindrome es mucho mayor que a que existia hace décadas, por lo que favorece en la

creacion y el mantenimiento de una imagen social positiva de las personas que lo padecen.
Se presenta el siguiente grafico:

Gréfico: 1 Diagnostico médico.

33,00% -

M Buen trato M Trato frio
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Cuando la familia recibe la noticia de que va a ser padres de un hijo/a con Sindrome de
Down aparecen sentimientos y emociones de culpabilidad, miedo, shock y preocupaciones en
exceso, ademas existe una confusion y estrés que, si no es tratada con los especialistas
respectivos, existe un alto indice de que la crianza y educacion del hijo/a con Sindrome de
Down crezca con mas problemas de indole social, fisico y cognitivo. De las 15 familias
encuestadas 10 familias que representa el 66.66% manifestaron que los médicos y los demas
especialistas dieron los resultados de una manera fria y deshumanizada, provocando confusion,
desasosiego y ansiedad , mientras que las 5 familias restantes que corresponde al 33.33%
recibieron los diagndsticos de un modo solidario y humano, los especialistas fomentaron
reacciones y pautas de aceptacion y asimilacion rapidas y eficaces sobre el nacimiento de los

hijos con Sindrome de Down.

Con la siguiente gréafico se explicard como es la comunicacion que aplican para trasmitir la

noticia sobre el hijo/a que vendra a la familia con sindrome de Down:

Gréafico 2: Diagnostico y proceso de comunicacion del diagndstico.

Comunicacion en el diagndstico

10%

B Empatica B No empatica

La aplicacién de la encuesta arrojo otro dato interesante asociado al primer acto de
comunicacion terapéutico al comunicar el diagnostico del Sindrome de Down en el embarazo,
el 90% de las familias encuestadas reclamaron que nunca hubo una empatia hacia los
progenitores en relacién a su situacion emocional y preocupaciones sobre el futuro del nuevo
miembro de la familia, un segundo aspecto, es que no hubo objetividad en cuanto a los
resultados del diagndstico, pues no tenian conocimientos actualizados y realistas y en tercer
lugar, hacer hincapié en la importancia en dar la primera noticia como un primer acto
terapéutico y como una razén de la labor clinica de los médicos y demas profesionales de la

salud.
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Con estos primeros datos se pudo interpretar que no existe o no se aplica de forma
correcta un plan o protocolo comunicativo eficaz y de apoyo para la trayectoria vital de la
familia como en lo personal de los miembros que la constituyen de que un hijo/a con Sindrome
de Down va a formar parte del nucleo familiar, los primeros responsables de dicha
comunicacion son los medicos y los especialistas dado que son el primer conjunto de

profesionales de la salud que estan més cerca del ambito de la discapacidad.

Esto puede provocar la aceptacion o no de la llegada del hijo/a con Sindrome de Down,
pues repercute sobre todo en las capacidades personales y familiares sobre una aceptacion los
caminos del individuo, de las calidades de vida que puede acceder y los éxitos de las
intervenciones futuras en el individuo diagnosticado. 12 grupos familiares que corresponde al
80% de las 15 familias encuestadas comprenden la importancia de la trasmision correcta y
protocolar de la informacion para poder despejar dudas, miedos y sentimientos de negacion,
proporcionandoles un abanico de recurso constructivos para apoyarse y crear un clima de
confianza para la crianza, la educacion y la transicion a la vida adulta de los hijos con Sindrome

de Down.

Con estas pautas llevadas a cabo por los profesionales de la salud, los padres de familia
empezaron a presentar problemas de ansiedad, de depresion y sentimientos de culpabilidad o
de castigo divino, los datos ofrecidos por los grupos de familiares, son los siguientes: las
madres de las 15 familias padecieron depresion ante la situacion dada, y de los 15 padres solo
el 15% que corresponde a 3 padres de familia padecieron depresion, sélo el 35 % que
corresponde al total de 5 familias, pidieron ayuda psicoldgica para afrontar la situacion, el
principal miembro que recibi6 ayuda psicoldgica del 35 % todas fueron las madres de familia
y dos parejas (matrimonio) tomaron las terapias, los 15 varones que conforman el matrimonio,
13 de ellos que corresponde a 86.6% se negaron a tomar terapia por dos motivos: el primer
motivo era que no le veian utilidad, y el segundo, se refugiaron en el trabajo y el resto de los

miembros de la familia para evadir o afrontar la situacion.

Las expectativas generadas en la familia por la llegada del nuevo miembro al nucleo
familiar tiene una importante influencia en las reacciones ante la noticia por la situacion
diagnosticada del hijo/a que llegara a la familia, una situacion que lleva a insertarse en un tema
complejo pero que es de gran importancia en el proceso de aceptacién del hijo/a con Sindrome
de Down pues todos los padres generan expectativas referentes a sus hijos, el 100% de las
familias encuestadas afirman lo dificil que fue experimentar el trauma y la desilusién y como

no recibieron por parte d ellos especialistas de la salud un modelo de duelo para poder afrontar
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la situacion y buscar actitudes positivas y propositivas para crianza y educacion del hijo/a con

Sindrome de Down.

De las 15 familias, 10 de ellas pidieron ayuda y terapia externa para hacer frente a la
situacion, porque dentro del nucleo familiar se estaban generando problemas de convivencia
por estereotipos y prejuicios de base cultural, las 15 familias respondieron que al desarrollar
tendencias depresivas, de culpabilidad y de negacion de la situacidn se sumaron otras de origen
socio-cultural, un ejemplo de ello era creer que era un castigo divino el tener un hijo/a con estas
caracteristicas por un mal realizado en el pasado o porque nunca se hicieron los chequeos
médicos oportunos. La discapacidad no es un problema ni del hijo ni de la familia, pero si esta
relacionado con la idea propia de su historicidad y como se forman y organizan los vinculos
familiares y sociales en distintos planos, por lo que se dedujo que el afrontar la situacion de la
Ilegada del hijo/a con Sindrome de Down esté& determinado en la propia educacion recibida y
en lainfluencia ejercida por la misma sociedad y cultura, los datos aportados por las 15 familias
en la encuesta determind que si hubieran recibido un actuar protocolar propio de la orientacion
educativa y familiar, hubieran hecho ajustes y adaptaciones a las necesidades afectivas,
econOmicas y sociales que se hubieran presentando para cubrir como familia al hijo/a con

Sindrome de Down.

En relacion a temas de salud y educacion, la encuesta dio los datos de las 15 familias
mostrando que dichas familias estdn buena posicionadas econémicamente, lo que permitio
acceder a servicios y recurso médicos de calidad y de empresas privadas, al recurrir a estos
servicios médicos privados los grupos familiares contestaron con aportes positivos,
comunicaron que los médicos y los especialistas aplicaron protocolos para tratar las
concepciones psicolégicas tras el nacimiento del hijo/a con Sindrome de Down, ademas de las
evaluaciones medicas oportunas de cada uno de los miembros del grupo familiar, reconocieron
el buen trabajo del departamento psicoldgico por llevar a cabo las acciones terapéuticas para
que todos los miembros del grupo familiar afrontaran la situacion con optimismo y planear
acciones a futuro que no perjudicaran el nucleo familiar, criar y educar al hijo/a con Sindrome
de Down sin prejuicios y estereotipos, pero también hubo quejas por el costo de los servicios
obtenidos y de como el sector de la medicina publica no cubre ni ofrece estos mismo servicios
para el mismo problema y sobre todo el actuar imprudente de los médicos y los especialistas

que estaban al tanto de los casos.

El 87,5 % que corresponde a 13 familias, muestran aptitudes de no estar satisfecha con

el trato y los servicios ofrecidos por las instituciones publicas de salud para para diagnostico,
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tratamiento y seguimientos de otras enfermedades asociadas al Sindrome de Down como por
ejemplo Diabetes, afecciones cardiacas, Obesidad...acudieron a instancias privadas de la salud
(clinicas privadas o fundaciones) para pedir usar los mismo servicios, el grado de satisfaccion
de las 13 familias es el 100%, pues al pasar con el doctor responsable del caso lo primero que
dictamino es ayuda psicologica para los miembros de la familia y trabajar los procesos de

aceptacion, crianza y educacion para el hijo/a con Sindrome de Down.

Las instituciones privadas de salud en 13 familias realizaron pruebas diagnosticas para
determinar otras enfermedades que sin un control médico pudieran presentarse como aspectos
de comorbilidad, las enfermedades que se diagnosticaron fueron las siguientes: de las 13

familiar sus hijos e hijas padecen:

Tabla 3:Enfermedades diagnosticadas con su representacién en porcentajes de las familias encuestadas
en el afio 2022

Enfermedades o trastornos diagnosticados | Porcentaje de los hijos de las 13 familias

Trastornos visuales (miopia y astigmatismo) 100% de los hijos de las 13 familias

Problema Cardiacos 3% de los hijos de las 13 familias
Obesidad 80% de los hijos de las 13 familias
Defectos gastrointestinales 35% de los hijos de las 13 familias

Otros problemas (problemas endocrinos, | 20% de los hijos de las 13 familias
problemas dentales, convulsiones, infecciones

de los oidos y problemas de la audicién)

Las dos familias restantes que conformarian el nimero total de las familias encuestadas
recibe los servicios de las entidades publicas de salud, pero sus quejas son parecidas a las de
las otras familias, pero no han considerado pedir estos mismo servicios desde la entidad privada
por los costos, con lo mencionado anteriormente, las 13 familias aseguran que los costos de las
pruebas son altos y la medicacion dada para el tratamiento y control anda en indices similares,
pero no estan dispuestos a cambiar el servicio sanitario de salud privada por la atencién, las
clinicas privadas y fundaciones llevan un estricta agenda de seguimiento y control de la
medicacion y los tratamientos, realizan visitas al hogar y a los centros escolares para que

evaluar y reorganizar los tratamientos o proponer nuevos, con el fin de que el hijo/a con



59

sindrome de Down pueda tener un correcto desarrollo fisico y psicologico dentro de la

normalidad.

Desde el ambito de la educacion, la inclusion de los hijos con sindrome de Down a la
educacion ordinaria fue siempre un problema, las 15 familias al iniciar los procesos de
inscripcion y matriculacion en el sistema educativo siempre fue problematico. El proceso
administrativo estuvo lleno de complicaciones en el tema de documentacién, horarios y
servicios educacionales especiales en tema a la educcion inclusiva, las 15 familias contestaron
en la encuesta que siempre fue una barrera desde instancias administrativas y directivas pues
siempre le negaban cupo o el centro educativo no disponia del personal adecuado para cubrir

las necesidades educativas y psicologicas en temas educacionales.

Lo que mas genera indignacién y critica del sistema educativo publico para los padres
de familias encuestados, era resistencia y la negativa de poder matricular a dicha poblacion, las
primeras negativas se recibian desde el DECE, articulando normas y articulos en donde se
aconsejaban a los padres de familia que el centro no era el idoneo para educar a su hijos por
distintos aspectos como por ejemplo, docentes especializados, planes curriculares especificos
o que el resto del estudiantado realizaria actos de acoso escolar en sus hijos y todo el personal
no podria dedicar tiempo exclusivo a dichos procesos por la cantidad de estudiantes que hay

por paralelo.

Ante esto, los padres se indignaron, pero no realizaron ningln tipo de proceso legra
normativo para la inclusion en el sistema educativo, optaron por la inscripcion y matricula en
escuelas especiales fiscales o en centros privados educativos con esta finalidad. EI 80% de los
padres que matricularon a los hijos/as en escuelas fiscales especiales mostraron un descontento
sobre todo desde el ambito educativo, aseveran que los docentes no estan capacitados para
educar en practicas inclusivas y de educacién especial al alumnado, pues los docentes muestran
resistencia a la aceptacion y valoracion de la diversidad, no lo mencionan en su discurso, pero

si en la practica, que se denuncid a las autoridades en su respecto momento.

Las 12 que corresponde al 80% de 15 familias aseguran que cuando revisaron la practica
docente, las planificaciones educativas, las instalaciones y el DECE, no les inspiraron
confianza, pero tuvieron que aceptar porque el costo de una instancia privada educativa para
atender en temas de educacion a esta poblacion es muy caro. VVolviendo al tema anterior, las
12 familias manifestaron quejas de que nos e cumple las planificaciones las tareas no estan

adaptadas al nivel de atencion e inteligencia del hijo/a, los docentes no estan preparados a nivel
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universitario en docencia en educacion especial o estudios similares, todos ellos si cuentan con
estudios en educacion inclusiva y capacitaciones ministeriales para su trabajo, pero no en dicha
formacion, de ahi el descontento de las 12 familias pues el trabajo docente y la supervision

administrativa no aseguraba el correcto proceso de ensefianza-aprendizaje.

Desde el proceso de ensefianza-aprendizaje, siempre hubo constantes quejas de las 12
familias, clases muy instructivas, poco participativas, con contenido que no proponia procesos
de construccidn del conocimiento para el desarrollo de habilidades y destrezas necesarias para
crear pautas de adaptacion a los distintos ambientes (educaciones y sociales), al carecer de
personal especialistas (Terapistas del lenguaje y fisioterapistas) los problemas propios del
sindrome de acrecentaban en vez de disminuir, provocando la generacién de mas problemas
académicos o agarbando los que ya existian, fueron muchas las quejas de los padres de familia
para paliar estas situaciones y la respuesta fue siempre la misma “ Los padres de familia deben

estar involucrados y reforzar desde casa los procesos de ensenanza y aprendizaje”.

Las 12 familias ante esta problematica, contestaron tanto a la instancia educativa como
a la encuesta aplicada en este trabajo de investigacion que ellos no estan preparados
académicamente para dar respuesta a estos problemas desde el dmbito educativo por eso
recurrieron a estos centros para que los especialistas y docentes de la educacion ayuden a
desarrollar las habilidades cognitivas de sus hijos/as siempre respetando el diagndéstico clinico
sobre el nivel de atencion e inteligencia que presentas su representados, de ahi vine la segunda
ola de decepciones, ansiedad y preocupaciones sobre el futuro de sus hijos/as pues el sistema
educativo actual en temas de inclusion en la educacion no respondié nunca a las demandas
educativas, mostrando siempre resistencia y desentenderse de dichos procesos culpabilizando

al sistema ministerial de educacion o a los padres de familia.

Por otra parte, las 12 familias presentaron datos sobre quejas del DECE, el 100% de las
12 familias arrojaron datos del DECE como un departamento que nos sirve, no aconseja, no
supervisa el proceso de ensefianza-aprendizaje y que perpetua estereotipos y prejuicios sobre
las distintas capacidades. Laos padres y madres de las 12 familias, todas ellas dijeron que
cuando eran llamadas a constantes reuniones para quejas sobre sus hijos/as y que necesitaban
apoyo de la familia para controlar la conducta de sus hijos/as, aqui se demostré como los
psicologos del DECE no trabajan las discapacidades y los problemas que conllevan, pues el
Sindrome de Down, como su nombre indica también hay ciertos trastornos de conducta

asociados al sindrome y que desde la parte psicologica deben ser tratados tanto dentro como
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fuera de la instancia educativa las posibles soluciones que daba el DECE para esto era pedir

constantes informes de actualizacion sobre el sindrome de Down a sus hijos.

Las 12 familias optaron por abandonar el centro educativo pablico y hacer un esfuerzo
econdmico para poder inscribir y matricular en centros privados educativos, desde esta
perspectiva las 15 familias tiene a sus hijos con Sindrome de Down inscritos en instancias de
educacion privada, los datos que ofrecieron las familias sobre el trato y educacién de sus hijos
fueron 6ptimos las familias, a continuacion se expondra los datos y sus analisis, las 15 familias
estan contentas con el servicio que da el DECE del centro educativo, pues el tal departamento
no solo pide actualizacion de informes sino que también realiza las siguientes actividades en
relacion al proceso de ensefianza-aprendizaje en la educacion de los hijos, su estado psicoldgico
y el estado psicoldgico del resto de la familia, el DECE realiz0 las siguientes actividades segun
los datos aportados por la familia:

e Promocion y prevencion
e Deteccion

e Intervencion

e Derivacion

e Seguimiento

Todos estas acciones realizadas por el DECE produjeron cambios positivos en la
conducta, en las emociones, en el proceso de ensefianza-aprendizaje y en las relaciones
intrapersonales de las familias, el 100% de las familias con este tipo de tratamientos eliminaron
barreras de ansiedad y preocupaciones sobre la educacion y el futuro de sus hijos, les ayudaron
a enfocarse en las verdaderas necesidades educativas y psicoafectivas para sus hijos y para la
familia, con esto ven el panorama actual con positivismo y con una actitud esperanzadora ante
la vida, las preocupaciones que existen todavia en las familias se debe al futuro de los hijos en
torno a la defuncion de los progenitores y de como sus hijos saldran a delante, pero se siente
aliviados del alguna manera porque las instancias privadas educativas trabajan para que los
adolescentes adquieran las habilidades bésicas del curriculum nacional y de ahi pasan a los

curso de formacion profesional.

Las 15 familias estan de acuerdo con el programa que ofrece la instancia educativa
“Fundacion Triangulo”, dicha institucion ofrece un plan de estudios basado en tres ejes:
estrategias educativas, insercion laboral y un espacio para el desarrollo cultural y social del

alumnado. Esto es principal motivante para que los padres de familia optaran por inscribir y
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matricular a sus hijos, esto da como un resultado, la elaboracion de planes a futuro de
independenciay transicion a la vida adulta, dicha fundacion trabaja hasta las tltimas instancias
para que el 90% de estudiantado se eduque y aprenda habilidades que le permitan cumplir con
la ensefianza secundaria y a la vez instruirse en un campo laboral especifico, una vez cumplido
esto, la fundacidn se encarga de insertar al alumnado capacitado en el campo laboral, y aqui en
donde el DECE de la fundacion vuelve a activar el ciclo de Promocion y Prevencion,
Deteccion, Intervencidon, Derivacion y Seguimiento, esto se consigue también con la ayuda de
un abogado de la fundacion para que la empresa en términos legales contrate a empleados con

discapacidad.

Otro dato aportado en esta investigacion por parte de los padres de familia, es que la
fundacion realiza constantes capacitaciones a las empresas en temas legales de contratacion y
de formacion y capacitacion laboral a la poblacion que ellos reciben, es una forma de convencer
a la empresa que como tal no esta sola y desamparada en estos &mbitos sino que la misma
fundacidn durante dos afios realiza un profundo seguimiento sobre el desempefio laboral de las
personas que se insertan en la empresa, capacita a la empresa y realiza procesos psicométricos
a la empresa, al adolescente con Sindrome de Down y a la familia, todo ello para asegurarse
que todas las partes involucradas cumple con el proceso de transicion a la vida adulta, estos
accionares generan en la familia estabilidad y equilibrio emocional y reduccion de la ansiedad

0 preocupaciones por parte de los progenitores en cuestion a planes de futuro.

Un dato interesante que se recogio a través de la bitacora fue el nivel de proteccionismo
y las preocupaciones del futuro del hijo/a con Sindrome de Down mostrado por lo progenitores,
en la bitacora cuando se realizo el registro anecdoético las 15 familias que corresponde al 100%
escribieron dos ideas: la primera idea, el desarrollo de un sentimiento proteccionista con una
base psicoemocional que se manifiesta con temor y la segunda idea, la angustia y la
preocupacion a veces en exceso por el futuro del hijo/a con Sindrome de Down se asocia con
ciertas ideas de desamparo familiar y social. La idea proteccionista surge desde un principio,
es decir cuando es diagnosticado el futuro hijo/a, las 15 familias contestaron que desarrollaron

comportamiento muy protector en relacion al cuidado del hijo/a con el sindrome.

Esta sobreproteccion en las 15 familias se volvié enfermiza y obsesiva, incapacitando
el correcto desarrollo fisico y cognitivo por parte del hijo/a, agravando la situacion de
desarrollo bio-psico-social y esto a la vez no permitia procesos de transito a la vida adulta. Los
sentimientos de proteccionismo cambiaron las dindmicas familiares todas las actividades

giraban en torno a la manutencion y proteccion del menor en cuestion, las familias dejaron
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hasta de socializar y tener una vida mas alla de la familia. Esto hizo que se acrecentaran mas
las actitudes de ansiedad, depresion y negacion. Este sentimiento de sobreproteccion fue
disminuyendo cuando el matrimonio de cada grupo familiar fue tratado por los especialistas de

la salud mental.

El otro aspecto a considerar son las preocupaciones del futuro para los hijos/as con
Sindrome de Down, el 72% de las familias tiene preocupaciones sobre el futuro de sus
progenitores, sobre por la situacion actual econémica y social del pais, Aungue sus hijos/as
estan en centros de educacion privada, con atenciones especializada y siempre bajo la
supervision de los psicologos del departamento de bienestar estudiantil de la fundacion, las
asesorias de los especialistas de la salud mental redujeron el grado de preocupacién, pero aun
persiste la idea de como los hijos viviran una vida de adultos sin la supervision de los miembros

de la familia més cercanos.

Una vez que los estudiantes han finalizado su proceso de adquisicién de conocimientos
y destrezas para el desempefio laboral, la fundacién realiza el proceso de insercion socio-
laboral. El trabajo de supervision de dicha insercién de la fundacion se garantiza por dos afios,
una vez terminado este tiempo, el proceso termina con la redaccion de un informe de
satisfaccion de logros, la empresa por su parte, tomara decisiones de renovacion de contratos
laborales dependiendo del desempefio de los trabajadores con Sindrome de Down, por lo que
no hay una certeza segura sobre un proceso correcto de transicion a la vida adulta por dicha
poblacion.

Esta problemaética es que se debe resolver con mayor urgencia, las 15 familias como
respuesta a la bitacora y al cuestionario pidieron la intervencion del Estado, pidiendo que se
apliquen el marco legal correspondiente para dar una vida digna a este tipo de poblacién, dar
las seguridades pertinentes para que dicha poblacién pueda tener plenas facultades de uso y
participacién de derechos y deberes, que el Estado no se limite solo con opiniones de terceras
personas a etiquetar a los sujetos de investigacion para que carguen un estigma, afectando las
relaciones externas e internas de la familia, y que la ayuda desde el Estado sea un servicio
monetario que supuestamente ayudara a la manutencion del hijo/a con el sindrome, limitando
asi el crecimiento bio-psico-social y en grandes rasgos perpetuando los estigmas, estereotipos
y prejuicios de dicha poblacion y que con estas acciones, el Estado limita su participacion de
aplicar politicas publicas de inclusion en los distintos ambitos, al realizar esto, también se limita

los presupuestos para los servicios destinados desde la parte publica a cubrir las necesidades
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de estas familias y esto es lo que generan las preocupaciones sobre el futuro de dicha poblacion

por parte de las familias.



65

CAPITULO IV

4. DISENO DE PROGRAMA INTEGRAL PSICOPEDAGOGICO

4.1. Propuesta de intervencion

Los programas que brindan orientacion educativa y familiar para apoyar la transicion a
la vida adulta tienen como objetivo principal facilitar el desarrollo de la autonomia individual
y la integracion en la sociedad y la comunidad de los adolescentes con Sindrome de Down, el
programa para poder satisfacer las necesidades de dicha poblacion debe poseer los siguientes
componentes: un modelos de comunicacion empético y asertivo, un modelo de duelo de para
el tratamiento psicoldgico ante la llegada de un hijo/a con Sindrome de Down la orientacion
educativa y la orientacion formacion laboral; y en su Gltima instancia la insercion socio-laboral
dentro de la comunidad. Esta fase es considerada crucial en la vida de los adolescentes que
padecen Sindrome de Down, puesto que les permite continuar explorando opciones que les
permitan acceder, en la medida de lo posible, a empleos, viviendas y una vida social plena en

entornos comunitarios.

El programa integral psicopedagdgico de orientacion educativa y familiar para los
adolescentes con Sindrome de Down comienza desde que el bebé es concebido y diagnosticado
con tal sindrome, aqui se activa el primer eje del programa que es comunicar de forma asertiva,
empatica y eficaz el problemay dar las primeras orientaciones a la familia con los especialistas
de la salud metal para empezar a trabajar en las primeras reacciones negativas. El primer plan
que debe tener el programa de orientacion educativa y familiar para los procesos de transicion
a la vida adulta para adolescentes con Sindrome de Down es un modelo o propuesta de

comunicacion efectiva, empatica y asertiva.

En este trabajo el modelo de comunicacion efectiva empatica y asertivo para el
programa de orientacion educativa y familiar para adolescentes con Sindrome de Down. debe
ser asertivo y empatico, esto permitira el desarrollo de habilidades que tiene que desarrollar los
interlocutores (sobre todo el personal de la salud) para expresarse, transmitir sus ideas u
opiniones de forma clara, respetuosa, valorando las opiniones y los sentimientos de los demas

al hacerlo.



66

4.2 Esquema del Proyecto integral psicopedagdgico para adolescentes con Sindrome de Down para transitar a la vida adulta.

Diagndstico e
intervencion
con
especialistas
médicos

Programaintegral psicopedagdgico para adolescentes con Sindrome de

Down para transitar a la vida adulta

alavdasdie

l\Inteﬁghcic’m

Estilo
comunicativo

-

Pediatra
Cardidlogo pediatrico
Gastroenterélogo peditrico
Endocrindlogo pediatrico
Pediatra del desarrollo
Neuropediatria
Otorrinolaring6logo
Oftalmologo pediatrico
Audiélogo
Fisioterapeuta
Terapeuta ocupacional

Comunicacidn, efectiva
empatica y asertivo

Modelo de

duelo

Psicopedagogica

 Modtos de

Transicién a la
vida adulta

\/

Bésica: Se preocupa por comunicar
de forma trasparente

Empética: Valorar y comprender
los sentimientos mutuos de los
interlocutores.

Escalada: Se expresa la informacion

usando los modos correctos.

Flores y Arizmendi proponen
este modelo se llama “Modelo
de reacciones psicoldgicas ante
una situacion de impacto “sus
fases son:

Fase aguda
Fase de elaboracién

Fase de reconstruccion

Aprendizaje sin errores
Mejorar sus habilidades
sociales
Trabajar su expresién verbal
Motricidad

Promocién
Prevencién

Deteccién

\

|

de la salud:
e Investigacion.
e  Promocion.
e Prevencién.

e Recuperacion.

e Rehabilitacion.

El trabajador realizara las siguientes funciones:
Se han considerado seis funciones basicas en el trabajo social en el campo

Autonomia personal (Higiene,
aseo y alimentacion)
Salud personal y

mantenimiento del hogar
Orientacion vocacional y
formacidn profesional:
Participacion en el contexto
social, cultural y politico en
Ecuador

Las funciones del orientador educativo y familiar son las

siguientes:

e Reconocimiento de las necesidades de los adolescentes
con sindrome de Down.

e Orientacion Psicopedagdgica a la comunidad

educativa.

e Asesoramiento familiar.

e Coordinar recursos.
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El estudio del proyecto integral que se disefid esta inspirado en los modelos que propuso
en su momento Esparfia a través del Real decreto educativo 334/1985 del 6 de marzo, que
contempla que la educacion ordinaria debia dotarse de unos servicios escolares que incidiesen
en dinamicas que favorezcan el proceso inclusivo en el sistema educativo, evitando la
segregacion y facilitando la integracion de los alumnos con necesidades educativas especiales.
Desde el concepto de la integracion se habla de necesidades educativas y procesos orientadores
para llevar a cabo la transicion y la inclusion a la vida adulta de las personas con cualquier tipo
de discapacidad, la cual se trata de eliminar barreras a la participacién, al progreso y al proceso

de ensefianza-aprendizaje.

El disefio de este proyecto integral surge con la justificacion del paradigma de la
educacidn inclusiva que consiste en un proceso de formacién que se fundamenta en la idea de
que el ser humano existe singularidades en la forma de aprender, socializar y transitar a la vida
adulta. De esta forma, la educacion inclusiva se presenta en un nuevo paradigma en donde las
diferentes legislaciones, encuentros y congresos internacionales de temas educativos y de
derechos humanos; todo esto es una respuesta a un debate que se inicié en Jomtien, Tailandia
bajo el titulo de “Educacion para todos” en el afio de 1990 y que en la Declaracion de
Salamanca en el afio 1991 como punto de partida el reconocimiento que la escuela ordinaria
debe y pude proporcionar un buen nivel educativo para todos los alumnos, independientemente

de sus diferentes aptitudes.

Toma como base los derechos humano y redacta en sus investigaciones que la
educacion es un derecho social y una obligacion para los gobiernos de garantizarlos. Bracho y
et al. en relacién con el autor anterior, describen cuatro caracteristicas minimas que debe tener
este derecho de la educacion inclusiva: la educacion debe estar disponible para todos, ser
accesible, aceptable y adaptable a todos, por lo tanto, estos autores llegan a la siguiente
conclusion sobre la educacion inclusiva: “derecho a, derecho en y derecho a través de la

educacion, (Bracho Tamiz & Hernandez Jaen , 2009).

La UNESCO en su foro mundial sobre la educacion en el afio 2015, en un informe
redactado, se menciona que la educacién inclusiva se concibe como un proceso de abordaje y
respuesta a toda la diversidad educativa, al reducir la exclusion dentro y fuera del sistema
educativo, por lo que el objetivo principal es dar una respuesta apropiada a todos los estudiantes
en todos los contextos educativos, en el documento se puede examinar como es el camino de
conversion de los sistemas educativos y de ostros entornos de aprendizaje, con el fin de dar una

respuesta favorable a la diversidad educativa, el propdsito principal de los docentes es permitir
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que los estudiantes se sientan comodos ante la diversidad y que no la perciban como un
problema, sino un desafio y una oportunidad para enriquecer el entorno de aprendizaje. Los
objetivos que se plantea responden a los principios del paradigma de la educacion inclusiva y

son los siguientes:

e Lainclusion es un proceso continuo, no es una cuestion de fijacion y de logros de unos
determinados objetivos, en la practica la labor nunca finaliza.

e La inclusion se centra primordialmente en la identificacion y eliminacion de barreras,
recopilar y evaluar las fuentes diversas con el objetivo de planificar mejoras en las
politicas y practicas inclusivas.

e Lainclusion es asistencia, participativa y de rendimiento de todos los estudiantes en el
lugar en donde aprenden, por lo que la calidad de las experiencias educativas debe
reflejar un resultado positivo de dicho proceso.

e La inclusion pone una atencién especial en aquellos grupos de alumnos en peligro de

ser marginados, excluidos o con riesgo de no alcanzar el rendimiento optimo.

El plan de accion aqui aplicada seré ejecutar un taller formativo compuesto por bloques
para conocer qué habilidades y destrezas serviran para cubrir las necesidades basicas de dicha
poblacién y permitir la inclusion en los distintos espacios como son el educativo y el socio-
laboral, cada uno de ellos con una tematica distinta, con actividades y la evaluacion pertinente
para conseguir el aprendizaje correcto de los usuarios del taller. Las estrategias metodoldgicas
de trabajo empleadas aqui sera la de priorizar y establecer relaciones entre el conocimiento, las
experiencias previas y los nuevos conocimientos de aprendizaje en el desarrollo de habilidades
y destrezas que permitan la inclusién en todos sus ambitos, desarrollar las actividades en base
a los contenidos actitudinales y procedimentales segun las necesidades identificadas; con el
aprendizaje, se utilizard los procesos de pequefios pasos encadenando los aprendizajes y
aproximaciones sucesivas con ayuda de sistemas alternativos de comunicaciéon segin los

niveles de dificultad y trabajar en contexto que mantenga el interés constate de los usuarios.
Las estrategias didacticas usados aqui seran,

e Un aprendizaje significativo-constructivista: los usuarios tendrdn un papel activo en los
procesos de ensefianza aprendizaje, construyendo el conocimiento a partir del contenido del
taller, lo docentes guiaran y daran orientacion en las dudas que surjan.

e Una comunicacion bidireccional: se establecera una relacion entre usuarios y docentes, en

donde compartiran dudas e ideas mediante un dialogo constructivista.
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e Un aprendizaje colaborativo: se trabajard en pequefios grupos de manera coordinada para
realizar tareas, participar y aportar sus conocimientos, respetando las opiniones de los demas

participantes y docentes.

Con el taller se pretende un encuentro de participacion, convivencia y de aprendizajes, fomentar
la actividad y la iniciativa de los usuarios y familiares para generar conocimientos, procurando siempre
un desarrollo del espiritu critico y constructivo en un clima de dialogo, de reflexion, de colaboracion y
de solidaridad, para llevar a cabo una formacién personalizada que cubra las necesidades identificadas
y lograr la inclusion en todos los ambitos. La evaluacion se llevara a cabo de manera teniendo en
cuenta indicadores cuantitativo y cualitativos, los procesos evaluativos se ejecutaran de manera
trimestral y un balance anual que contenga la evaluacion de procesos y sus resultados con
indicadores de pertinencia, eficacia y efectividad, las técnicas e instrumentos a aplicar aqui son

los siguientes:

e Técnicas: La observacion directa, la encuesta, grupos de discusion y al entrevista

estructurada.

e Instrumentos: Lista de cotejo, la entrevista y los cuestionarios.
Esto permitira decisiones tales como:

e Tomar decisiones inmediatas y efectivas en el otorgamiento de servicios, prestaciones
sociales, empleo y otros beneficios de caracter social.
e Estandarizar los instrumentos y metodologia de la Valoracion de la Discapacidad.

e Valoracion por equipo multidisciplinario.

e Evitar los elementos subjetivos en la valoracion.

Los objetivos a cumplir para esta propuesta son los siguientes:

e Proporcionar asesoramiento y apoyo a las familia como uno de los actores activos mas
importantes en el proceso de integracion una persona discapacitada.

e Lograr que los padres del grupo familiar desempefien un rol activo en el proceso
educativo, orientador y social; en donde asuman un rol de apoyo.

e Disefiar, planificar y ofrecer los apoyos necesarios y oportunos que requieran en la
formacion educativa y socio-laboral.

e Asesorar y ofrecer una continua asesoria a las demas dimensiones (Educativa, social y
laboral) para promover y lograr la transicion a la vida adulta.

e Planificar itinerario individualizados de su formacion profesional que deriven a marcos

o0 formulas de mecanismos de acceso al empleo.
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L os componentes del programa son los siguientes:

La asertividad, habilidad que se desarrolla cuando se expresa sin imponer ideas ni faltar
el respeto, compresion mutua entre los interlocutores dentro de los términos de la
comunicacion. No es s6lo expresar, sino valorar el punto de vista ajeno de los involucrados
sobre todo las ideas que se generan una vez que conocen el diagndstico de su hijo/a con
Sindrome de Down, para tener una vision mas amplia y completa de la situacion. Por tal
motivo, la asertividad es esencial para que la buena comunicacion se realice donde exista el

respeto, la comprension y la retroalimentacion.

Para Leon en el afio 2013, propone unos principios para la comunicacion asertiva, para
esto se debe tomar en cuenta diferentes aspectos, y dependiendo de ellos se puede clasificar en

tres tipos:

e Basica: Se preocupa por comunicar de forma trasparente hablando con la verdad,
siendo claros y concisos los interlocutores.

e Empatica: Valorar y comprender los sentimientos mutuos de los interlocutores.

e Escalada: Se expresa la informacion usando los modos correctos. En tal sentido, se
realiza procesos de censura o seleccion de las palabras adecuadas para evitar un

conflicto.

Para que el modelo educativo usado en el programa de orientacion educativa y familiar
para los procesos de transicion a la vida adulta en los adolescentes con Sindrome de Down sea
exitoso se debe desarrollar unos rasgos fundamentales, esto permitird que los interlocutores
establecer habilidades comunicativas, asertivas y empaticas, las habilidades son las siguientes:

e Se mantiene y fomenta el respeto de todos los involucrados.

e Mejora la resolucién de problemas al presentar y escuchar propuestas.

« Mayor comprensién emocional y psicoldgica entre el emisor y el receptor.
« Capacidad de ser transparentes al comunicar ideas y opiniones.

o Mayor atencion al interlocutor y a los matices emocionales de su discurso.
e Mayor autocontrol de las emociones y acciones.

« Evitar prejuicios y estereotipos.

Una vez finalizado el proceso comunicativo cuando se diagnostica al hijo/a con

Sindrome de Down, el siguiente paso es poner en marcha el modelo de duelo para los
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progenitores, con la implementacion del modelo lo que se pretende es resolver todos problemas
de indole psicologico y emocional que pueda ir apareciendo, resolviéndolo y poco a poco que
los progenitores acepten la situacion actual en cuanto a la llegada del nuevo miembro con este
sindrome. El modelo que se aconseja para este proyecto de orientacion educativa y familiar
para el transito a la vida adulta en adolescente con Sindrome de Down, es el que propone las
autoras Flores y Arizmendi en el afio 2014, este modelo se Ilama “Modelo de reacciones
psicoldgicas ante una situacion de impacto”, este trata que desde que se la transmite el
diagnostico clinico de discapacidad en un hijo/a con Sindrome de Down, provoca una situacion
compleja emocional y psicolégica de afrontamiento y asimilacion, esto implica el comienzo,
seguimiento y final del proceso de aceptacion parental fundamental para garantizar el adecuado

desarrollo en todos los &mbitos del hijo/a con el sindrome de Down.

Los logros que se pretende alcanzar estan relacionados con la asimilacion y aceptacion
de la circunstancia, no se caracteriza por trabajar a una trayectoria lineal, sino que cada
individuo de la familia lo vive y percibe de una forma peculiar y esto depende de factores como,
por ejemplo, sus aptitudes personales, su abanico de creencias, sus multiples valores, su actual
situacion personal y su filosofia vital. Esto también se relaciona con unas de fases psicologicas

basicas por las que un individuo atraviesa ante la situacion de impacto:

Fase aguda: La desorganizacion psicologica se caracteriza por la manifestacion de
diversas expresiones emocionales y negativas, como el aturdimiento, la agresividad y la
evasion, que dificultan el desarrollo de procesos de defensa psicoldgica en respuesta a

situaciones dolorosas o impactantes.

Fase de elaboracion: Caracterizada por que se inicia los procedimientos y estrategias
de resolucidn de problemas, por lo que los especialistas de la salud mental deben elaborar una
serie de estrategias bien elaboradas y planificadas sin caer errores de segundas opiniones 0
planes de intervencion mal ejecutados, pues no se trata de encontrar una solucion milagrosa.
Durante esta fase, las emociones se manifiestan en periodos de intensa frustracion, lo que

genera sentimientos de impotencia, confusion, depresion, tristeza e incluso aislamiento.

Fase de reconstruccion: Esta Ultima fase pretende lograr el alcance de respuestas de
corte adaptativo. Los progenitores desarrollan una consciencia progresiva de la complejidad de
su situacion con mayores nociones de realismo, por lo que inicia procesos de reaccion mas

ajustados a la realidad que estan viviendo.
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El sistema educativo, tanto en la educacion especial como en la educacion inclusiva,
tiene como objetivo ensefiar en igualdad y hacer que todos participen en el proceso de
enseflanza-aprendizaje, incluyendo a educadores, alumnos, padres y la comunidad en general.
Se busca integrar a todos al proceso educativo con igualdad de derechos. En Ecuador, el Estado
ha llevado a cabo varias reformas educativas para reconocer el derecho de todas las personas
con discapacidad a ser escolarizadas en el sistema educativo ordinario. Desde el afio 2010, el
Ministerio de Educacion del Ecuador ha implementado un Proyecto Modelo de Educacion
Inclusiva para cumplir con las demandas de la constitucion, asegurando una educacion
accesible para todos, incluyendo aquellos con necesidades educativas especiales, transitorias o

permanentes, asociadas 0 no a la discapacidad.

La integracion de alumnos con distintas capacidades, parte con el desarrollo de planes
de estudio y su implementacion desde el estudio la educacion especial, que es aquella que solo
se centra en los estudiantes como dificultades de aprendizaje, esto requiere de docentes
especializados, planes curriculares a nivel micro, meso y macrosistema. La educacién especial
se disefia para satisfacer las necesidades particulares de cada estudiante que tenga una
discapacidad. Esto no significa colocarlo en un salén de clases especial con los docentes
adecuados durante la jornada educativa La educacion inclusiva es el proceso de asegurar que
todos los estudiantes, independientemente de sus habilidades, necesidades o caracteristicas,
reciban una educacion apropiada y de calidad en un ambiente de aprendizaje seguro y
respetuoso. Es crucial que el docente asuma la responsabilidad de incluir a todos sus
estudiantes, sin discriminacion alguna, en igualdad de condiciones y derechos durante todo el
proceso educativo. En este sentido, el seguimiento y el proceso de ensefianza-aprendizaje para
los adolescentes con Sindrome de Down debe centrarse en los siguientes aspectos, (Alomar &
Cabré, 2015):

Aprendizaje sin errores: promover estrategias para motivar a los estudiantes con
Sindrome de Down a que se perciban como personas capaces de realizar actividades acordes a
su nivel de atencion e inteligencia, utilizar el refuerzo positivo para crear expectativas de exito,
es decir, presentar tareas y actividades a desempefiar acorde al nivel de inteligencia, ajustarlas
en el desarrollo de las mismas, para que implemente por si solo estrategias des solucién y

adaptacion y pueda resolverlas sin problemas.

Mejorar sus habilidades sociales: Los adolescentes con Sindrome de Down, usan
estrategias para imitar, una fuente de inspiracion son sus docentes y compafieros, por lo que

implementar actividades que se puedan imitar facilmente los estudiantes con Sindrome de
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Down adquiriran los conocimientos de las habilidades sociales y comunicacionales Utiles para

el transito a la vida adulta.

Trabajar su expresion verbal: Al presentar problemas de motricidad bucal y de la
respiracion, necesitan de un terapista del lenguaje para la imposicion y el ejercicio de
actividades para la mejorar de dicha motricidad y en el centro educativo, el docente reforzar
estas actividades dentro de clase con la supervision del DECE o en mismo departamento

trabajar con tales estudiantes.

Motricidad: La hipotonia los problemas de motricidad son causas principales de
déficits de competencias motoras, por lo que la practica deportiva y 0s juegos que tenga
actividades fisicas son los ideales para tratar esos déficits. Para la motricidad fina, se

recomienda actividades que refuercen la musculatura de las manos.

El estudiante con Sindrome de Down requiere de enfoques y técnicas pedagogicas
inclusivas y creativas que respeten los principios de la educacién especial y consideren sus
necesidades educativas especificas para potenciar sus habilidades y destrezas cognitivas. La
inclusion en la educacion ecuatoriana solo sera posible si el gobierno regional proporciona la
asesoria necesaria y facilita los recursos y medios adecuados para que el equipo docente de
cada institucion pueda cumplir con los objetivos y metas establecidos, y lograr asi una
educacion en igualdad de condiciones para todos los estudiantes, incluyendo a aquellos con
discapacidades, quienes pueden contribuir significativamente en el desarrollo del pais y la
region.

El objetivo del DECE, que es el departamento a cargo del bienestar de los adolescentes
con Sindrome de Down en los programas de transicion a la vida adulta, es brindar un apoyo
integral y acompafiamiento psicoldgico, psicoeducativo, emocional y social, siguiendo las
leyes y regulaciones actuales. Para lograr esto, los especialistas, incluyendo psicélogos
clinicos, educativos y educadores, deben trabajar en equipo para proporcionar un proceso de
ensefianza y aprendizaje que permita desarrollar habilidades y destrezas necesarias para la
transicion a la vida adulta. Para llevar a cabo este objetivo, se requieren ciertos conocimientos

especificos, segun el Ministerio de Educacion del pais en el 2016.

El profesional encargado del bienestar de los adolescentes con Sindrome de Down en
los programas de transicién a la vida adulta debe tener conocimientos en areas como psicologia
general y educativa, evaluacion educativa, desarrollo humano, atencion en contextos de

diversidad, intervencion psicoeducativa, teorias del aprendizaje, metodologias de ensefianza-
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aprendizaje, teorias de la orientacion personal, académica, vocacional y profesional, teorias de
la personalidad, inclusion educativa y construccion de proyectos de vida. También debe ser
capaz de identificar las principales problematicas infantojuveniles y aplicar herramientas de
resolucion pacifica y técnicas de abordaje de conflictos y mediacion.

Ademas, debe aplicar técnicas y métodos de asesoramiento que faciliten la toma de
decisiones personales, grupales y familiares en el marco de la construccion de proyectos de
vida, e implementar estrategias que promuevan la participacion de los estudiantes en planes,
programas y proyectos preventivos y de desarrollo de habilidades para la vida. Por ultimo, debe
manejar procesos de planificacion, disefio y ejecucidn de proyectos de investigacion, analisis

y abordaje educativo.

Las funciones del personal especialista para el DECE o el departamento de bienestar estudiantil
para los adolescentes con Sindrome de Down, debe trabar bajo la siguiente modalidad:

Promocion y prevencion: El objetivo de la promocion y prevencion es desarrollar
estrategias que fomenten el pleno ejercicio de los derechos humanos en la comunidad
educativa, a través de planes de fortalecimiento para lograr un desarrollo integral, promover
habitos de vida saludable y prevenir problematicas psicosociales. Se trata de acciones,
procedimientos e intervenciones integrales destinadas a mejorar las condiciones de vida de la

poblacidn objetivo.

Deteccidn: La deteccién implica la identificacion de cualquier situacion de riesgo de
factores de riesgo a los que se exponen los estudiantes a lo largo de su trayectoria educativa,

implica un trabajo de acompafiamiento en los distintos espacios donde interacttan.

Intervencién: La intervencidn consiste en desarrollar estrategias bien disefiadas y
coordinadas de manera interdisciplinaria, basadas en una evaluacion previa (diagnéstico) que
permita conocer la historia de vida de cada estudiante, incluyendo sus fortalezas y habilidades,

su entorno familiar, relaciones afectivas, problemas especificos y limitaciones institucionales.

Derivacién: La derivacion se refiere a la coordinacion de los profesionales
involucrados, como psicologos clinicos, educativos y docentes, tanto internamente (a través de
la planificacion, estrategias y acciones interdisciplinarias) como externamente con servicios e

instituciones para mejorar el proceso de ensefianza-aprendizaje, educacion especial e inclusiva.

Seguimiento: Dentro de la planificacion de intervencion por parte de los especialistas,
se debe realizar un seguimiento sobre los procesos de transicion a la vida adulta con los

implicados que son: El adolescente con Sindrome de Down, la familia, la comunidad y la
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empresa en donde desempaiia la funcion laboral, para realizar el seguimiento integral a los

procesos que se lleven a cabo con dicha poblacion.

Dentro de la propuesta de intervencion se redactd una propuesta de formacion para
transitar a la vida adulta que consiste en el desarrollo de habilidades y destrezas propias que
permiten a los usuarios logras conductas adaptativas a la vida adulta en los distintos ambitos
en donde el adulto debe vivir y desarrollarse. Las actividades que se van a describir en este
apartado estan disefiadas bajo los criterios constructivistas y de aprendizaje significativo,
contextualizadas a situaciones cotidianas a los que se enfrentan las personas con Sindrome de
Down, con una metodologia activa y de cooperacion, (Moreira, 2016), estas actividades se
redactaron para potenciar y desarrollar habilidades y destrezas que permitiran la obtencion de
conductas adaptativas para los distintos ambitos de la inclusion y que estan ligadas a los ejes
de: Autonomia personal, Salud personal y mantenimiento del Hogar, Orientacion Vocacional
y formacion profesional y Participacion en el contexto social, cultural y politico en Ecuador.
A continuacidn, se presentara las actividades que se va a realizar en el taller segun el bloque

tematico, (Ruiz Rodriguez, 2013):

e Autonomia personal (Higiene, aseo y alimentacion).
e Salud personal y mantenimiento del hogar.
e Orientacion vocacional y formacion profesional.

e Participacidon en el contexto social, cultural y politico en Ecuador.

La metodologia aplicada para este programa es el siguiente:

El papel del orientador en la aplicacion del programa, es la constate supervision de los
procedimientos de los demas componentes, recibir para evaluar los informes de los
especialistas que se encuentra en esos componentes, ademas de realizar reuniones periddicas

con los grupos familiares para aplicar procesos de:
¢ Identificar posibles necesidades educativas especiales en los alumnos.
e Realizar adaptaciones curriculares.
e Ofrecer orientacion laboral.
e Asesorar a los equipos psicopedagogicos.

e Desarrollar programas de formacion complementaria.



Elaborar el plan de adaptacion a la diversidad.

76



77

CONCLUSIONES

Las conclusiones obtenidas en el presente trabajo de tesis han sido la obtencion de
informacion primeramente proponer un programa de orientacion familiar, para esto ha sido
necesario realizar toda una revision de la literatura actual sobre el tema, al no tener un campo
especifico en Ecuador sobre la transicion a la vida adulta para adolescentes con Sindrome de
Down, se ha revisado en un primer lugar los contexto internacionales para realizar una
paréfrasis conceptual y una compresion mas profunda. Después se ha analizado los programas
nacionales para comparar y contrastar con la conceptualizacion internacién sobre programas

de orientacion familiar sobre la transicion a la vida adulta para esta poblacion.

La aportacién cientifica a este trabajo de tesis ha consistido en realizar un analisis y
reflexion sobre el concepto de transicion a la vida adulta desde la literatura internacional, para
después, realizar la contextualizacién del mismo concepto aqui en Ecuador, se ha realizado una
recopilacion de datos desde distintos ministerios relacionados con las discapacidad y las
necesidades educativas especiales, para determinar un contexto desde distintos &mbitos (legal,
educativo, médico...) para la construccion propia de lo que es transitar a la vida adulta para los
adolescentes con Sindrome de Down, para concluir que el proceso de transitar a la vida adulta
para adolescentes con Sindrome de Down incluye multiples experiencias desde los distintos
ambitos y con la interaccion de distintos actores que involucran el equilibrio de entrada y salida

de diferentes roles .

La conceptualizacion de transitar a la vida adulta para dicha poblacién, se ha logrado
realizando también un diagnostico de la poblacion y de los servicios de los distintos ministerios
que reciben, se ha concluido que los servicios que reciben son de mala calidad y cuantitativos,
es decir, analizar la situacion del grupo familiar, recibir unos servicios basicos de medicina
general y un aporte econémico como ayuda familiar. Con lo descrito anteriormente, al realizar
la aplicacién de los distintos instrumentos se ha registrado y analizado el descontento de un
80% de los grupos familiares, dejando como como punto principal las preocupaciones futuras
de cuando dejen de vivir los padres y quien se hara cargo de los hijos, pues al no recibir
informacion y formacion de como transitar a la vida adulta, esta poblacion carece de

herramientas para hacer frente a los aspectos de la vida cotidiana como lo hace la gente comun.

Los objetivos especificos mencionados en el parrafo anterior, con el primero que
consiste en la identificacion de las necesidades de dicha poblacion, se logro con la investigacion

de la documentacion pertinente en cuestiones de inclusion en los distintos &mbitos existentes
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(Educativo, laboral y socio-politico), lo que permitio identificar y clasificar las necesidades
elementales y necesarias de esta poblacion con esto, y la informacion recopilada en la
aplicacion de los distintos instrumentos, se ha podido concluir que el gobierno central y las
distintas instancias publicas y privadas no cubren las verdaderas necesidades del grupo
familiar, por lo que no hay un verdadero cumplimiento de los principios que sustenta el hecho
de aplicar un programa de orientacion familiar y educativo que permita transitar a la vida adulta
a dicha poblacion y lo que es mas importante, lograr la satisfaccion y la tranquilidad emocional
de los padres y madres de familia de que su hijo/a podré tener habilidades y herramientas que

le permitan tener una vida digna.

Una vez logrado lo anteriormente descrito en los parrafos anteriores se ha realizado el
disefio de un programa de orientacion familiar para la insercion a la vida adulta con los
adolescentes con Sindrome de Down el disefio de un programa de transicion a la vida adulta,
este programa se aplica desde que la mama es diagnosticada que va a tener un hijo/a con
Sindrome de Down, la intervencién médica, un modelo comunicacional para tratar el problema,
la intervencion del modelo de duelo para tratar la llegada de esta noticia a la familia, la
intervencion psicopedagogica para el desarrollo fisico e intelectual del hijo/a con Sindrome de
Down y por ultimo, la creacion y ejecucién de un taller de formacién compuestos por bloque

tematicos y actividades especificas para los adolescentes con Sindrome de Down.
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RECOMENDACIONES

Para las recomendaciones en el presente trabajo de investigacion, se exponen la
siguientes, son todas aquellas que se han considerados oportunas y de gran importancia debido

a las dimensiones que se abordan en dicho trabajo, y son las siguientes:

Este es un tema nuevo en el pais, el concepto de transicién a la vida adulta es
desconocido y por lo tanto carecen de programas y protocolos para los mismos, en Ecuador
existen desde lo publico y privado programas asistenciales, en relacion a los datos sobre estos
servicios son meramente cuantitativos y no hay una evaluaciéon de impacto y propuestas de
mejora de dichos servicios, para las futuras investigaciones se recomienda hacer estudios
comparativos y longitudinales a nivel internacional para revisar, analizar e implementar estos
programas y protocolos de transicion a la vida adulta desde las necesidades propias de Ecuador,
este primer momento no consiste en copiar o replicar modelos, sino mas bien adaptarlos a la
necesidades propias de esta poblacién en Ecuador y para eso hay que realizar los estudios
pertinentes con los especialistas apropiados. Para este punto se insiste en no replicar y después
evaluar si no mas bien elaborar con los especialistas de los distintos sectores y ambitos realizar

el estudio

Una siguiente recomendacion para futuras investigaciones en relacién al tema, es la
revision del marco legal a nivel constitucional y de las distintas instancias legales que existen
en el pais, pues la poblacion con discapacidad o con necesidades especiales son grupo
prioritario en Ecuador a nivel constitucional, pero no se hace cumplimiento de esta ley o la
implicacion de la parte publica es minima y asistencialista, por parte de las entidades privadas
hay mas involucramiento en procesos de transicion a la vida adulta como por ejemplo, proceso
de formacion profesional y convenios de trabajo con empresas fuertes en distintos sectores,
pero esto también supone candados desde el marco legal, pues al ser contratada una persona
con cualquier discapacidad ya no puede ser despedida y normalmente se dan conductas
sancionables laborales por parte de esta poblacidn y resistencia a la contratacion por parte de
la empresa porque se ha descuidado la educacion que es una responsabilidad familiar y civil de
las partes involucradas, por eso es necesario que el marco legal sea revisado y traiga propuestas
laborales mas flexibles y permitir elaborar programas y protocolos de transicion a la vida adulta
desde esta area del saber en futuras tesis de relacion a este tema y enviar propuesta de cambio

para el marco legal.
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Realizar un estudio longitudinal para ver las propuestas de insercion sociolaboral para
realizar un analisis de las verdaderas oportunidades por programas parecidos para transitar a la
vida adulta, muchas de las propuestas realizadas tienen un origen privado y de corporaciones
internacionales que apoyan monetariamente a dichas propuestas. El problema que se presenta
para realizar futuras investigaciones en relacion a los adolescentes con sindrome de Down para
prepararlos a transitar a la vida adulta son estas corporaciones que por su permanencia en el
pais no dejan un registro de informacion sobre sus operaciones en el pais para realiza consultas
a nivel pablico o se rehdsan a dar informacidn, pues ellos solo responden a las organizaciones
0 corporaciones que les financia para elaborar las acciones de sus programas, por lo que se
recomienda realizar estudios comparativos longitudinales con programas parecidos a nivel
internacional. Estas revisiones con su analisis, serviran para ver cdmo ha actuados dichos
programas, las mejoras que se realizaron y la calidad alcanzada para evaluar el éxito de los

programas Yy protocolos de transicion a la vida adulta en adolescentes con Sindrome de Down.

Es necesario tomar también esta recomendacion que se va a redactar, es necesario
realizar un andlisis diverso e individualizado para ajustar el Programa integral psicopedagdgico
para adolescentes con Sindrome de Down para transitar a la vida adulta a las caracteristicas y
potencialidades de los usuarios, en este caso, los adolescentes con sindrome de Down, es
necesario realizar las evaluaciones psicopedagdgicas para que dicho programa se personalice
al cada uno de los adolescentes para poder potenciar y desarrollar herramientas, destrezas y
habilidades para transitar a la vida adulta, sin estas evaluaciones previas, es probable que dicho

programa en su aplicacién fracase.

La ultima recomendacién para los futuros trabajos de investigacion, es aplicar la
metodologia investigativa a 100 familias con hijos/as con Sindrome de Down, pero en la
Region Costa con 50 familias y con otras 50 familias en la Region Sierra, el motivo es para
realizar una comparacion cuantitativa y cualitativa, pero preferible cualitativa para poder
analizar y describir si los procesos son llevados de la forma correcta con la poblacion correcta
y no caer en conductas asistencialistas y paternalistas de como se ofrecen los servicios publicos
y privados y qué programas proponen las regiones para la inclusion en los distintos tipos de
ambitos que permitan transitar a la vida adulta. Todo esto permitira el nacimiento de unos
trabajos de investigacion mas descriptivos y analiticos que pueden ser un apoyo cuentico a
nuevas propuestas de intervencion socio-laboral-comunitaria y a la vez evaluar, disefiar y

construir propuestas e intervenciones por parte de las instancias publicas y privadas.
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ANEXOS

Instrumento 1: Bitacora

1-Maneja los problemas ordinarios (Relaciones internas en la familia con el hijo/a con
Sindrome de Down)

2- ¢Como afronta su familia las posibles dificultades derivadas de tener un hijo con
sindrome de Down?

3- ¢Hay algunas de estas cuestiones le preocupan especialmente en el cuidado de su
familia y en concreto de su hijo o hija con sindrome de Down?

Observaciones

84
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Instrumento 2:

Encuesta:
La encuesta se divide en dos bloques, cada uno de ellos contiene unas preguntas y sus

respuestas para que usted pueda marcar la que considere acertada a su situacion.

Trate de responder de forma segura y objetiva, si no pude contestar a la pregunta porque no al

entiende pida ayuda a los profesionales que acompafian al proceso.

Bloque I: La Familia con un hijo/a con sindrome de Down.

En primer lugar, le solicitamos algunos datos de

identificacion de la persona que responde el cuestionario

1-Sefale su relacién con el adolescente con sindrome de Down:

Madre de familia Padre de familia

2-Indique su edad:

3-Vive Con su pareja:  Si No

4- ;Cuantos afos vive con su pareja actual?

5- ¢Cual es su nivel de Estudio? Primaria Secundaria Ed. Técnica Universidad

6- ¢ Cuél es su ocupacion actual?

7-Su situacion laboral actual es:

Datos sobre su familia

1- ;Dobnde Reside?

2- Indique en la provincia en la que vive

3- Sefiale el tipo de familia a la que pertenece:

Monoparental Biparental Extensa otro
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4-Los ingresos netos de la familia son de:

425% 600$ 900% Otro:

5- ¢Cuantos hijos tiene?

6- ¢Qué lugar ocupa el hijo/a con Sindrome de Down?

Menor El del medio Mayor

7- ¢Cuando recibio el diagnostico de su hijo/a con sindrome de Down?

Antes del nacimiento Después del nacimiento

8-Tras el diagndstico ¢Acudio a algun especialista? Si No

En caso de que sefiale la respuesta afirmativa ¢ Como fue la atencién?

Adecuada Poco adecuada Nada adecuada

9-La informacion o el servicio ofrecido fue:

Adecuada Poco adecuada Nada adecuada

10- ¢ Tiene usted formacion sobre la discapacidad intelectual? Si No

11-Si la respuesta es afirmativa, dicha formacién la recibio:

Antes del nacimiento Después del nacimiento

12- ;Se ha asociado a alguna entidad relacionada con la discapacidad cognitiva? Si  No

13- ¢ Participa activamente en algin grupo que trabaje a favor de las personas con Sindrome
de Down? Si No

14-En el caso de que la respuesta sea afirmativa ;,Cémo participa?

Usuario Promotor Otros:

Datos sobre su hijo/a con Sindrome de Down




1-Sefale el género de su hijo/a: Masculino Femenino

2-Afio en el que nacio:

3-Al momento de nacer su hijo/a ¢Presentd algun tipo de problema de salud asociado al
Sindrome de Down? Si No

Si fuera afirmativa su respuesta sefiale las sefiales cuales:

v Hipotonia muscular

v’ Cardiopatia

v Problemas respiratorios
v Problemas digestivos
v Pérdida auditiva

v Problemas de vision

v Problema de Tiroides

v' Otros:

4- ;Ha tenido que hospitalizar a su hijo/a? Si No ¢Cuantas?

5- ¢Considera que su hijo/a necesita un seguimiento médico frecuente? Si  No
6- ¢Esta hijo/a escolarizado? Si  No
7- Sefiale la escolarizacion actual de su hijo/a con Sindrome de Down

Educacién Infantil Educacion Secundaria Educacion Técnica

Datos sobre la orientacién educativa y familiar

1- Sefiale a que tipo de institucién educativa va su hijo/a con Sindrome de Down:
Unidad educativa Publica Unidad educativa privada Unidad Educativa fiscomisional
2- Al escolarizar su hijo/a con Sindrome de Down ¢Recibi6 algun tipo de asesoria?
Si No
3- En el caso de que sea afirmativo ¢Quién le ofrecid la asesoria?
Trabajador social Orientador/Psicologo Educador

4-En las asesorias que le dieron para la escolarizacion de su hijo/a con Sindrome de Down
¢De qué le asesoraron?
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Asesoria educativa  Asesoria psicopedagégica  Otra:

5-Si ha recibido la asesoria ;Como la calificaria?
Bueno Regular Mala
6-Si la asesoria fue educativa ¢Qué temas trataron?

v" Modelo educativo
v" Planificacion educativa en base al modelo educativo
v Necesidades educativas y adaptaciones curriculares

v Equipo docente y multidisciplinar que atendera a su hijo/a con Sindrome de Down

7- ¢Le presentaron al equipo responsable del DECE?  Si No

8- ¢Que considera usted que debe tener las asesorias de orientacion educativa?
Orientacion escolar

Orientacion vocacional y profesional

Orientacion personal

Otros:

9- ¢Que tipo de sesiones terapéuticas de atencion temprana ha recibido y/o recibe en la
actualidad su hijo/a?

Fisioterapia

Estimulacion sensorio-motriz
L_ogopedia

Terapia Ocupacional
Atencion Psicoldgica
Estimulacion Integral

Otro:

Datos sobre programas de transicion a la vida adulta

1- ¢Ha solicitado algun tipo de prestacion o servicio a alguna entidad publica o privada para
algln tipo de ayuda?
Si No

2- ¢;Ha solicitado usted algun tipo de valoracion de dependencia para su hijo/a con Sindroma
de Down?

Si No
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3-En caso de que sea de que sea afirmativo ¢Le ha reconocido algun tipo de dependencia?

Si No  Estaen tramite

4- En caso de que sea afirmativo ¢Qué tipo de grado de dependencia le han reconocido?

Grado 1 Grado 2 Grado 3

5- ¢Recibe algun tipo de prestacion econdmica por el grado de dependencia de su hijo/a con
Sindrome de Down?
Si No  Estaen tramite

6- (Realmente usted quiere independencia para su hijo/a con sindrome de Down o que siempre
este dentro del nacleo familiar?

Si No Tal vez

7- Si la respuesta es afirmativa, (Como le gustaria que la entidad publica o privada le ayudara
realmente con la situacion de su hijo/a con Sindrome de Down? Marque las que uste considere

Escolarizacién

Asesoria paterno filial
Transicion a la vida adulta
Orientacion educativa y Familiar

8- ¢Ha oido de programas de transicion a la vida adulta?

Si No Talvez
9-Si la respuesta es afirmativa, sefiale lo que usted considere
Procesos de orientacion educativa y familiar
Formacién educativa y laboral para la independencia
Insercion socio-laboral

10- ¢Queé tipo de servicio le gustaria usted recibir para que su hijo/a fuera una persona
independiente cuando alcance la etapa adulta?

Ayuda econémica

Orientacion educativa y familiar para la escolaridad
Formacidn vocacional y laboral

Insercion Socio-Laboral

Ejemplo de cuadro de codificacion:

NUMERO DE | N°DE HIJOS | Varén/Mujer ANO CODIFICACION
FAMILIA CON

SINDROME

DE DOWN




90

Familia01

02

2022

Familia01-02-V-
2022
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