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Resumen:

El Centro de Estimulacion Temprana, programa que entrega apoyo a las familias con un
integrante con sindrome de Down entre los 20 dias y los 6 afios, surge en la facultad de
educacion de una universidad privada en Santiago de Chile, desde un enfoque
multidisciplinar, centrado en la familia y desde el enfoque de derechos. Entre las distintas
modalidades de intervencién, se ha promovido el trabajo directo con las familias. Este
programa ha variado de modalidad, se entrega a los padres, madres y/o cuidadores apoyo
psicolégico y herramientas para ser agentes activos en el proceso de su hijo o hija con
sindrome de Down. Por ello la importancia de evaluar su eficacia, en relacion a dos areas
en particular: el bienestar subjetivo, entendido como la percepcién de bienestar por parte
del individuo, considerando su estado subjetivo y las habilidades parentales: capacidades
practicas que tienen las madres y los padres para cuidar, proteger y educar a sus hijos, y
asegurarles un desarrollo suficientemente sano. (Barudy y Dantagnan, 2005).

En este sentido, se generaron dos moédulos para cada sesion. EI primer médulo que busca
apoyar el rol del cuidador en el apoyo emocional y en el desarrollo de habilidades
parentales y el ejercicio de las mismas y un segundo médulo considera herramientas para
estimular a sus hijos, desde distintas perspectivas de la estimulacion temprana y el

neurodesarrollo.

! Eugenia Eisendecher, Psicologa. Correo Electrénico: eugenia.eisendecher@ugm.cl. Psicéloga CET-
UGM, Santiago, Chile.

110


mailto:eugenia.eisendecher@ugm.cl

Palabras clave: Enfoque de derechos, programa de apoyo, estimulacion temprana,

bienestar subjetivo, habilidades parentales.

Abstract:

The Center for Early Stimulation, a program that provides support to families with a
member with Down syndrome, arises in the Faculty of Education of Ucinf University,
from a multidisciplinary approach, focused on the family and from the rights approach.
Among the different types of intervention, direct work with families has been promoted.
This program has varied in modality, it is given to parents, mothers and / or caregivers
psychological support and tools to be active agents in the process of their son or daughter
with Down syndrome. For that reason the importance of evaluating its effectiveness, in
relation to two areas in particular: subjective well-being, understood as the perception of
well-being on the part of the individual, considering their subjective status and parental
abilities: practical skills that mothers and fathers have to care for, protect and educate
their children, and ensure a healthy enough development. (Barudy and Dantagnan, 2005).
In this sense, two modules were generated for each session. The first module that seeks
to support the role of the caregiver in emotional support and in the development of
parental skills and the exercise of them and a second module considers tools to stimulate
their children, from different perspectives of early stimulation and neurodevelopment.
Key words: Rights approach, support program, early stimulation, subjective well-being,

parental skills.

I. Introduccion

La presente investigacion aborda la dimension del trabajo con familias que tienen un
miembro con sindrome de Down, esto dado en el contexto de un grupo de apoyo para
madres, padres y/o cuidadores de nifios o nifias con dicho diagnostico. Este grupo, se
enmarca dentro de las modalidades de trabajo del Centro de Estimulacion Temprana, en
adelante CET, de una universidad privada en Santiago de Chile.

Dentro de las intervenciones con familias que tienen un miembro con Sindrome de Down,
el trabajo fundamental es centrado en la familia, como eje de cambio y estimulacién.
Segun la teoria de los sistemas familiares, lo global es mas que la suma de sus partes, esto
significaria que las familias comparten sistemas de creencias, valores y patrones de

conductas que continuamente influyen en sus miembros.
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Segun Leal (2008), entre méas centrado el trabajo en las familias a través de la
capacitacion, empoderamiento, autoridad y herramienta de si mismos, van a poder de
mejor manera desarrollar sus fortalezas y aspectos positivos como grupo. Esto significaria
a la familia como un eje de cambio y desarrollo.

Considerar que cada familia posee sus propios recursos, por ende, al centrarse en el
trabajo con las familias es esencial contar con la perspectiva de estas misma, ellos son los
mas expertos en lo que les esta sucediendo.

Esquivel (2015), plantea que los padres y madres con un hijo o hija con sindrome de
Down en primera instancia buscan ayuda en los centro de estimulacion temprana, pero
que el trabajo se ve fortalecido una vez que lograr crear una red de apoyo con los otros
familias que tienen un hijo/a con el mismo sindrome, y se dan cuenta que los sentimientos
y dudas que afloran son compartidos segun la etapa de desarrollo.

El programa en si contempla nueve sesiones en total, donde hay una primera sesion de
presentacion del mismo, de los participantes, aplicacion de las pruebas iniciales y
deteccion de necesidades en torno a lo que los y las asistentes deseen abordar. Las
sesiones siguientes se realizaron en dos momentos, un primer momento relacionado con
el trabajo en apoyo emocional y habilidades parentales, desde el reconocimiento de las
mismas, hasta el entrenamiento de ellas y un segundo momento que implica la
psicoeducacion en relacion a la estimulacion temprana, desde diversas tematicas relativas
a la estimulacion cotidiana.. La finalizacion a la sesién nUmero nueve se realiza a partir

de la encuesta de satisfaccion y un cierre.

I1. Marco de Referencia

El sindrome de Down, es uno de los diagnésticos genéticos mas comun a nivel mundial.
Uno de cada 800 nacimientos, segin la Fundacion Down Caribe y en Chile nacen 24,7
nifios (as) con sindrome de Down cada 10.000 nacimientos (Nazer y Cifuentes, 2011).

La necesidad del abordaje de la temética se presenta no solamente desde la literatura, que
ratifica que el apoyo a la familia es fundamental, sino también desde el enfoque de
derechos. Asumiendo la convencion de los derechos del nifio, entendida esta como una
convencion que protege los derechos de los nifios, nifias y adolescentes, donde no
solamente se explicitan los derechos con los que cuentan, sino también con las

obligaciones del estado y la familia de proveer orientacion a los padres y desde ellos a
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sus hijos para un claro ejercicio de sus derechos, de forma apropiada, conforme la
evolucidn de sus capacidades. (UNICEF, 2015).

Los centros de atencidn han transitado desde modelos que han focalizado la atencion en
la persona en situacion de discapacidad hacia uno centrado en la familia y la comunidad.
Perpifian (2011), identifica una serie de necesidades a la hora de trabajar con familias que
tienen un miembro en situacion de discapacidad: de apoyo emocional, de orientacion, de
apoyos Yy servicios especializados, de tiempo, de recursos extraordinarios y de
implicacion activa en el proceso de atencion temprana. Considerando que la familia es el
componente mas estable y que si se le presta apoyo a sus miembros, inevitablemente
repercutird positivamente en la persona en situacion de discapacidad (Peralta y Arellano,
2010). Por su parte, Esquivel (2015), plantea que los padres y madres con un hijo o hija
con sindrome de Down en primera instancias buscan ayuda en los centro de estimulacién
temprana, pero que el trabajo se ve fortalecido una vez que lograr crear una red de apoyo
con los otros padres que tienen un hijo/a con el mismo sindrome, y se dan cuenta que los
sentimientos y dudas que afloran son compartidos segln la etapa de desarrollo, para
Aguirre (2004), el contar con el apoyo de otros padres es clave, ya que encuentran un
espacio de contencion que ya otros han recorrido.

A partir de lo antes mencionado, es necesario el apoyo a las madres, padres y/o cuidadores
desde la confirmacion del diagndstico del Sindrome de Down, tanto como el
acompariamiento de un equipo multidisciplinario en el trascurso del desarrollo vital del
nifio o nifia, para ello, es esencial que se activen las redes de apoyo.

Segun De La Torre y Pinto (2007), es imprescindible considerar tanto a los nifios y nifias
que son diagnosticados con Sindrome Down como a sus familias, puesto que, dentro del
sistema familiar es donde se generan el mayor desarrollo psicomotor, esto significaria,
que si se trabaja en un proceso psicoterapéutico centrado en las diversas problematicas
propias de la familias, en enfrentar sus crisis, produciria un efecto de reestructuracion del
sistema familiar que beneficiaria al desarrollo del nifio. Es por ello, que al trabajar con las
familias desde sus propias crisis, mantendria el equilibrio a nivel familiar.

Las habilidades parentales cobran entonces un rol preponderante, especialmente cuando
hay nifios o nifias en situacion de discapacidad. Las habilidades parentales corresponden
a “las capacidades practicas que tienen las madres y los padres para cuidar, proteger y
educar a sus hijos, y asegurarles un desarrollo suficientemente sano”. (Barudy y

Datagnan, 2005, p.77)
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Estas capacidades estan sujetas a la relacion que establezcan los cuidadores, madre, padre
u otro significativo con el bebé. La calidad de las relaciones tempranas son determinantes
en el desarrollo del nifio (a). El apego entendido como la capacidad de establecer
relaciones afectivas y de calidad con otros que seran significativos (Bowlby, 1969), es el
componente fundamental de estas relaciones. Se espera que las interacciones entre un
bebé y sus cuidadores sean célidas, afectivas y contenedoras, para poder contribuir de
manera positiva en el desarrollo psicomotor del nifio o nifia. El adulto se muestra como
una base segura para que el nifio pueda examinar otras posibilidades de aprendizaje que
estan fuera de la diada. De esta manera posibilita la motivacion a la busqueda de nuevas
experiencias, a sabiendas que ese puerto que necesita, que le entrega seguridad estara
cuando regrese de su exploracion al medio. A su vez, el adulto entrega sefiales que dan
seguridad, o no, al nifio o nifia para que pueda continuar explorando, aprendiendo de la

experiencia, desarrollandose.

Estas competencias se dan en un espacio psicosocial en la que esta inmersa la familia
(White 2005, citado en Rodrigo, Martin, Cabrera y Maiques, 2009), seran por lo tanto
contextuales, en tanto las diversas realidades que atraviesa cada persona. Las
competencias a nivel parental que vayan desarrollando los adultos, tendran repercusiones
en el desarrollo del nifio o nifia, puesto que es en el vinculo con sus figuras significativas
es gque van desarrollando las habilidades que les preparan al mundo social, siendo estas
figuras ademas el andamiaje para una exploracion segura del mundo circundante. Como
menciona Martin y colaboradores:
El objetivo de la tarea de ser padres es el de promover relaciones positivas entre padres e
hijos, fundadas en el ejercicio de la responsabilidad parental, para garantizar los derechos
del nifio en el seno de la familia y optimizar el desarrollo potencial del nifio y su bienestar
(2009, p. 122).
Es por esto que se hace necesario abordar con los padres y madres estas tematicas, a fin
de asegurar a los nifios y nifias, que los adultos significativos a su cargo tendran las
herramientas necesarias para hacer valer sus derechos.
Los cuidados cotidianos son aquellos espacios donde los nifios o nifias y sus cuidadores
encuentran un espacio de comunicacion, de construccién de un dialogo ténico emocional,
que va aportando al vinculo que ambos construyen, dando partida al desarrollo
psicomotor. El bafio, la muda, la comida y el juego se constituyen como estos espacios

de interaccion que necesita un nifio o nifia en su desarrollo temprano, no por el solo hecho
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de que no puede hacerlo por si mismo, sino que es ahi donde va construyendo su realidad,
en relacion a si mismo, en lo que desarrollo psicomotor se refiere, y en torno a otros
aportando a esa construccion.

La dimension del bienestar subjetivo es la base para asentar las competencias parentales.
El concepto de bienestar subjetivo dice relacion con la valoraciéon que le da la propia
persona en relacion a la propia vida. (Moyano y Ramos, 2007). Este concepto emana

desde la psicologia positiva desde un componente mas bien afectivo.

El bienestar subjetivo incluye las percepciones que se tiene acerca de la situacion fisica y
psiquica de manera que se realicen de forma Unica, personal e intima. EIl bienestar
subjetivo estaria constituido por dos elementos en particular. La dimension cognitiva y la
dimensién afectiva. La primera seria mas estable y corresponde a la satisfaccion relativa
a la vida misma. La dimension subjetiva corresponde a las emociones, afectos y
experiencias positivas y la valoracion que se hara de estas sera en torno a la frecuencia
que se perciben. (Bivian, Garcia y Garcia, 2011). Este bienestar subjetivo, podria
predisponer a un mejor despliegue de las habilidades y competencias parentales en torno
a la crianza, en particular con nifios y nifias en situacion de discapacidad.
Desde la teoria de grupo:
En lo interno del grupo se produce una interpenetracion de lo individual y lo grupal, sobre
la cual emerge el espacio grupal y se erige la grupalidad como construccion particular de
este proceso. La nocidn de subjetividad colectiva esta asociada a un proceso de creacion
de sentidos establecidos y sostenidos en las formaciones colectivas”. (Gonzélez y
Lorenzo, 2012, p.423).
De esta manera la colaboracién del trabajo en grupo es una instancia de aprendizaje y
crecimiento desde lo individual a lo grupal y viceversa. De la misma manera que otros
sistemas, esta grupalidad, se convierte en una red de apoyo, tal vez, mas importante que
otros, puesto que los participantes estan compartiendo una experiencia tremendamente
significativa en sus vidas.
Es asi como el apoyo social cobra gran relevancia, en relacion a las diversas crisis que
pueda enfrentar una familia que tiene un nifio o nifia con sindrome de Down. El papel de
las redes de apoyo se puede ver reflejada en dos aspectos: el primero, interfiriendo en la
valoracion del significado del acontecimiento familiar, produciendo una reduccion en la
importancia del hecho, esto desde la cohesidén que aporta una situacién de crisis y otro

aspecto relaciona con el tener que afrontar su dificultad y a la vez entregando posibles
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soluciones y de esta forma poder aminorar el impacto de los acontecimientos en el sistema

familiar.

Respecto de los instrumentos a utilizados, fueron la Escala de Parentalidad Positiva (E2P)
y la Escala de Felicidad Subjetiva.

La Escala de Parentalidad Positiva fue creada por Esteban Goémez Muzzio y Maria
Magdalena Mufioz Quinteros de la Fundacion ldeas Para la Infancia, se utilizara la
version revisada del afio 2015. Esta escala a tiene por objetivo identificar las
competencias parentales que utilizan los padres a la hora de ejercer la parentalidad
agrupadas en cuatro areas: vinculo, formacion, proteccion y reflexion (Gémez y Mufioz,
2015).

El profesional cobra en este espacio un rol de facilitador, tomando considerando sus
cualidades y recursos y apoyando, desde la identificacion de necesidades, a tomar
decisiones y fijar metas (Blue-Banninget al., 2004; Friendy Cook, 2010, citados en
Arellano y Peralta, 2015)

Esta escala contiene tres referentes tedricos en si misma: la teoria ecosistémica del
desarrollo humano de Bronfenbrenner, la teoria del apego de John Bowlby y la teoria de
la resiliencia humana desde las miradas de Walsh y desde Gomez y Kotliarenco.(Gomez
y Mufioz, 2015).

La escala de felicidad subjetiva EFS, fue creada por Sonja Lyubomirsky y Heidi Lepper
en el afi01999. Esta consta de 4 items para estimar la felicidad desde una perspectiva
subjetiva considerando que los motivos para ser feliz son distintos en cada individuo. La
escala fue validada en Chile por un grupo de investigadores de la Universidad de Santiago
de Chile en el afio 2011, obteniendo como conclusion que escala de felicidad subjetiva
puede ser usada como una medida confiable y valida para el estudio de felicidad (Vera,
Celis y Cordova, 2011).

I11. Metodologia

Este programa de apoyo ha sido evaluado siguiendo un disefio investigacion cuantitativa
de disefio experimental de tipo pre-experimental con pre y post prueba dado que va a
permitir establecer relaciones entre las variables, para el caso las variables consideradas
fueron Bienestar subjetivo, que refiere a la valoracion que hace el propio sujeto de su
bienestar, considerando su estado subjetivo (Moyano y Ramos, 2007). A su vez las

habilidades parentales, constituyen la siguiente variable. Las habilidades parentales
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corresponden a las capacidades practicas que tienen las madres y padres, para cuidar,
proteger y educar a sus hijos e hijas. (Barudy y Datagnan, 2005). Para la evaluacion de
dichas variables y del programa en si mismo se consideraron tres instrumentos. La escala
de felicidad subjetiva, de Sonja Lyubomirski, la Escala de Habilidades Parentales (E2P),
de la Fundacion Ideas Para la Infancia, ambas aplicadas al principio y al final de la
intervencion, ademas de una encuesta de satisfaccion, que aborda directamente la
percepcion de los y las participantes del programa. La escala de felicidad subjetiva tiene
por finalidad que el sujeto pueda valorar subjetivamente su estado de felicidad, mas alla
de la suma de estados emocionales positivos y negativos (Lyubomirsky y Lepper, 1999,
citados en Vera, Celis y Cdrdova, 2011), dan por tanto el valor a la dimension de
subjetividad necesaria, considerando que la idea de felicidad no es igual para todas las
personas. En esta escala se presentan 4 items que buscan estimar la felicidad, desde una
perspectiva propia y desde la perspectiva del otro. (Alvarez, 2012)

De acuerdo con el estudio realizado por el equipo de la universidad de Santiago de Chile,
indica la adecuacion de la escala de felicidad subjetiva para ser usado en la investigacion
en diversos grupos etarios como una medida confiable y vélida para el estudio de
felicidad. (Vera, Celis y Cérdova, 2011)

La escala E2P, de la Fundacion Ideas Para la Infancia, es un instrumento desarrollado
para identificar competencias parentales. El cuestionario tiene 54 reactivos que permite
visualizar en lo cotidiano, competencias parentales que se dan en ese contexto. (Gomez y
Mufioz, 2015).

La version que se utilizé es la del afio 2015, correspondiente a su segunda edicion. Cabe
mencionar que la Fundacion Ideas Para la Infancia, pone a disposicién gratuita este

instrumento para su uso.

La muestra estuvo compuesta por 6 participantes de un total de 8. Esto debido a la
permanencia en el taller, no asistiendo al total de las sesiones del mismo. Los asistentes
son madres, padres y/o cuidadores de nifios y nifias con sindrome de Down que asisten a
distintas atenciones en el centro de estimulacion temprana de una universidad privada,
provenientes de distintas comunas de Santiago. Los asistentes tienen distintas
ocupaciones y su edad esta en el rango de los 29 y los 42 afios. Los asistentes al taller
fueron ocho madres y padres, cuyas edades fluctuan entre los 29 y los 42 afios. Entre las

ocupaciones de madres y padres del grupo, se encuentra un asistente dental, una
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administrativa de supermercado, dos profesores, un ingeniero comercial, un mecanico y

una psicologa, de diversos niveles socioeconémicos.

Se utilizaron tres instrumentos: la Escala de Parentalidad Positiva (E2P) de la Fundacion
Ideas Para la Infancia (Gomez y Mufioz, 2015), la Escala de Felicidad Subjetiva (EFS)
(Lyubomirsky & Lepper, 1999) y adicionalmente una encuesta de satisfaccion del taller,
en relacion a aspectos de temas y actividades realizadas, tiempo de realizacion,

participacion, profesionales y espacio fisico.

Se aplicaron las dos primeras escalas a cada participante de modo pre y post intervencion.
La encuesta de satisfaccion se administro unicamente al final del taller. Al ingreso de las
familias a la atencion se firma un consentimiento informado donde se declaran los
instrumentos a utilizar, segin la modalidad de atencion, asegurando la confidencialidad
de los datos a través del anonimato. Los datos fueron analizados a través del paquete
estadistico IBM SPSS-22.

IV. Resultados
Resultados Escala de Felicidad Subjetiva
La Escala de Felicidad Subjetiva, creada por Sonja Lyubomirski entrega una valoracién
tipo escala Likert, donde las respuestas son entre un rango de 1 a 7, donde las respuestas
se espera tiendan hacia el 7, en razon a la felicidad subjetiva.

1) Para la afirmacidn: en general me considero. Siendo 1 muy poco feliz hasta 7 muy

feliz.
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Tabla N°1
Estadistica descriptiva para la afirmacion: En general me considero.

N Minimum Maximum Mean S.td'.

Deviation

En general

me 6 4 7 5,1667 0,98319

considero

En general

me 6 5 6 5,8333 0,40825

considero

Valid N 6

(listwise)

En la tabla N°1 se visualiza un promedio inicial de puntaje de 5,1 aumentando con
posterioridad a la intervencion al 5,8. A la vez, la desviacidn estdndar de la muestra
disminuye de un 0,98 a un 0,40 lo que en términos estadisticos habla de lo representativa

que se vuelve el promedio de esta muestra, en la segunda aplicacién de la escala.

Figura N° 1: Para la afirmacion “En general me considero”

® En general me considero (Pre prueba)

En general me considero (Post prueba)

7
56 56 55 55 5
3 - 5 6

1 2

La figura N°1 muestra los puntajes de los sujetos de manera individual, de esta manera
es posible visualizar que en su mayoria los participantes tienen la percepcién de haber

aumentado el nivel de considerarse feliz, luego de la intervencion.

2) Para la afirmacion: En comparacion a la mayoria de los pares, me considero.

Siendo 1 menos feliz y 7 mas feliz.
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Tabla N°2

Estadistica descriptiva para la afirmacion: En comparacion con la mayoria de los

pares me considero

N

Std.

Minimum Maximum Mean L
Deviation

En
comparacio
nala
mayoria de
los pares,
me
considero

6 2 7 5,3333  1,63299

En
comparacio
nala
mayoria de
los pares,
me
considero

6 4 7 5,5 1,04881

Valid N
(listwise)

En la tabla N°2 nuevamente se observa un aumento en los promedios de los resultados

para esta pregunta, a la vez que disminuye la desviacion estandar de esta afirmacion,

reforzando la percepcion de que la media de la muestra es representativa.

Figura 2: Para la afirmacion “En comparacion a la mayoria de los pares, me considero”

B En comparacion a la mayoria de los pares, me considero (Pre prueba)

En comparacion a la mayoria de los pares, me considero (Post prueba)

6
5 55 5
-|4 4—| 4 4
2 3 4 5 6

En la figura N°2 es posible observar un aumento en la percepcion de los particpantes de

su felicidad respecto del grupo de pares.
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3) Para la afirmacion: Algunas personas en general son muy felices y disfrutan de
la vida, pase a lo que pase, aprovechandola al méximo ¢hasta qué punto esta

descripcidn es valida para ti?, siendo 1 en lo mas minimo y 7 en gran medida.

Tabla N°3
Estadistica descriptiva para la afirmacion: Algunas personas en general son muy felices y
disfrutan de la vida, pase a lo que pase, aprovechandola al maximo ¢hasta qué punto esta

descripcion es valida para ti?

Std.

N Minimum Maximum Mean o
Deviation

Algunas personas en
general son muy felices
y disfrutan de la vida,
pase a lo que pase,
aprovechandola al
maximo ¢hasta qué
punto esta descripcion es
valida para ti?

6 3 5 4  0,89433

Algunas personas en
general son muy felices
y disfrutan de la vida,
pase a lo que pase,
aprovechandola al
maximo ¢hasta qué
punto esta descripcion es
valida para ti?

6 4 7 5,9 122474

Valid N (listwise) 6

En la tabla N°3 la media respecto de los puntajes obtenidos para esta pregunta en la escala

aumentade 4 a 5,5.
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Figura 3: Para la afirmacion “Algunas personas en general son muy felices y disfrutan
de la vida, pase lo que pase, aprovechandola al méximo ¢Hasta qué punto esta

descripcion es valida para ti?

Yoredrs quea's nasAIgun s @erdlg asﬁdgwsm_rsoA@nas personas\

(m AWS asgd
r}a ersonas rémr]eral son mu¥‘ I|Fes|¥ disfrut nd aV| alq e ag%%erals n muy
g ,ﬁﬁg@“ ﬂﬁﬁﬂaﬁ%%&ﬁ&ﬂé&gﬁ sttt gﬁ gl A
dedaAdigkid grpdssiadisla vicopaaitegaieialdn meke didideapede haartardte gddo pdrgtesabs pasewio
apmeshse,dokaus mpisines §inrs v diFfwhae ostquepaippidsess vilid preepas el Resypeisisaan
apaprechdnatudpibaiprodedoindd @ sk veesa a deloaiprbde dodn diplosiprode doimdeds addec nds € gl dal

manéxiondhdls sahgioames i hras Ehg sie qﬂéﬁdm&;hasmaxinm)dhas’edﬁqnté)q'lméxihuxtdﬂqmmq'ﬂm@hesta que
@ste esta puntplesta eaprovpahdodsta al

(W (1038 Wipesina wipewn descripsiipeinadtesdipatnagse
@ta(Fire (Prulide pst@ tizalj (a2 a( Eive (Plestid eada?a( B ife dhoidnsaraste? (Post
prueba); 3; 3

BBRY; 2; Gescripaiebals 3; pr pbal; 4; pr pbaJ; 5; SepetipbiE)i@ss
valida para ti? (Pre
prueba); 6; 3
-

valida para ti? (Pre
En la figura N°3 es posible apreciar el significativo aumento en algunos de los casos con

%

posterioridad a la intervencion grupal con las familias.
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4) Para la afirmacion: Algunas personas en general no son demasiado felices vy,
aungue no estan deprimidas, nunca parecen tan contentas como podrian estarlo
¢hasta qué punto esta descripcion es valida para ti? Siendo 1 en gran medida hasta

7 en lo mas minimo.
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Tabla N°4
Estadistica descriptiva para la afirmacion: Algunas personas en general no son demasiado
felices y, aunque no estan deprimidas, nunca parecen tan contentas como podrian estarlo

¢hasta qué punto esta descripcion es valida para ti?

Std.

N Minimum Maximum Mean o
Deviation

Algunas personas en

general no son

demasiado felices y,

aunque no estan

deprimidas, nunca 6 3 6 46667 1,21106
parecen tan contentas

como podrian estarlo

¢hasta qué punto esta

descripcidn es vélida

para ti?

Algunas personas en

general no son

demasiado felices y,

aunque no estan

deprimidas, nunca 6 3 6 51667 1,16905
parecen tan contentas

como podrian estarlo

¢hasta qué punto esta

descripcidn es vélida

para ti?

Valid N (listwise) 6

La tabla N°4 muestra un aumento en la percepcién positiva de la respuesta a la

afirmacion anterior, con una leve disminucién en la desviacion estandar.

Figura 4: Para la afirmaciéon “Algunas personas en general no son demasiado felices y
aunque no estan deprimidas, nunca parecen tan contentas como podrian estarlo ¢Hasta

qué punto esta descripcion es valida para ti?”
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B Algunas personas en general no son demasiado felices y, aunque no estan deprimidas, nunca

parecen tan contentas como podrian estarlo ¢ hasta que punto esta descripcion es valida para
ti?

Algunas personas en general no son demasiado felices y, aunque no estan deprimidas, nunca
parecen tan contentas como podrian estarlo ¢ hasta que punto esta descripcion es valida para

> 66 6 6 6
5 5 5
4 4
3 3
1 2 3 4 5 6

En la figura N°4 es posible ver una mantencién y un aumento en los puntajes respecto

de ésta afirmacion en los sujetos.

Escala de Felicidad Subjetiva Total
Tabla N°5

Estadistica descriptiva para Escala Total de Felicidad Subjetiva

N Minimum Maximum Mean S.td'.
Deviation
EFS1 6 3,75 6 45417 0,76513
EFS2 6 45 6,5 5,4583 0,78129
Valid N (listwise) 6

En la tabla N°5 es posible visualizar un aumento en los puntajes promedios entre la

primera y la segunda aplicacion de la prueba, con un leve aumento de la desviacion
estandar.

Figura N° 5: Escala Total de Felicidad Subjetiva
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M Escala de Felicidad Subjetiva Total (Pre prueba)

Escala de Felicidad Subjetiva Total (Post prueba)

6 6,5

6,25
5,5
‘ 5 5
4,5 \ 4,5 4,5
l [ l l i | 3’7 \
1 2 3 - 5 6

En la figura N°5 en cada caso de los participantes de la intervencion grupal se visualiza

un aumento de la percepcion de Felicidad Subjetiva con posterioridad a la misma.

Resultados E2P

Cada una de las cuatro competencias parentales que define el cuestionario proporciona
informacion acerca de una zona, la cual refiere a los rangos dados por los percentiles, en
este caso de practicas de estas competencias. Para ello se entrega una zona de corte donde
para los percentiles entre 10 y 20 sera la zona de riesgo, para los percentiles entre 30 y 40
sera zona de monitoreo y para los percentiles que se encuentren desde el 50 en adelante

serd la zona Optima.

Competencias Vinculares Tabla N°6

Estadistica descriptiva para Competencias Vinculares

N Minimum Maximum Mean De\S/;[gfion
Competencias 6 39 50 44,8333  4,40076
Vinculares (1)
Competencias 6 45 54 49,6667  3,6697
Vinculares (2)
Valid N (listwise) 6

En la tabla N°6 se muestran los resultados pre y post prueba de la Competencia Vincular,
en ella es posible apreciar un promedio inicial de 44,8 en su puntaje, lo que indica que los
participantes en su mayoria se encontraban en el percentil 30, por lo tanto estaban en Zona

de Monitoreo. En relacion a la post prueba la media encontrada luego de la intervencion,
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ubica al grupo en un percentil algo mayor del percentil 50, lo que ubica la media de esta

poblacion en la Zona Optima. Lo que ademés se condice con la disminucion de la

desviacion estandar entre el primer y el segundo momento de la aplicacion de este

cuestionario, homogeneizandose los resultados hacia la zona optima.

Figura 6: Competencias Vinculares

Competencias Vinculares (Post prueba) _Monitoreo

zona |90 54

. . Gptima | 80/ 52
Competencias Vinculares R -
60| 50

B Competencias Vinculares (Pre prueba ) | ML

Zona | %0 s

0| a4a

20

41

Zona Riesgo

L]

36

g

En la figura N°6 es posible visualizar el primer y segundo momento de la aplicacion caso

a caso en relacion a que los participantes perciben un incremento respecto del despliegue

de sus competencias vinculares. Donde en su mayoria transitan de una zona de monitoreo

a una zona optima.

Competencias Formativas

Tabla N°7

Estadistica descriptiva para Competencias Formativas

N Minimum Maximum Mean De\?;[gfion
Competencias 6 31 41 36 3,79473
Formativas (1)
Compe'_[enCIas 6 36 47 40,8333  4,16733
Formativas (2)
Valid N (listwise) 6

Respecto de las competencias formativas visualizadas en la Tabla N°7, es posible apreciar

una media pre prueba en el puntaje 36, lo que sitla al promedio de participantes en la
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zona de Riesgo, observandose posterior a la prueba un incremento significativo, puesto

que el puntaje llega a la zona Optima de la ejecucion de la Competencia Formativa.

Figura N° 7: Competencias Formativas

Competencias Formativas

B Competencias Formativas (Pre prueba) Moaarge

Tons Rissgo
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43 43 pel
37 37 35 41 38 38 38
1 2 3 4 5 ]

En la figura N°7 es posible visualizar caso a caso el incremento positivo en torno a la

apreciacion que tienen los sujetos de si mismos a la hora de ejecutar efectivamente la
competencia formativa, logrando, en su mayoria, un paso a una zona adecuada de

competencia parental.

Competencias Protectoras

Tabla N°8
Estadistica descriptiva para Competencias Protectoras

N Minimum Maximum Mean De\S/;[gfion
Competencias
Protectoras (1) 6 41,9 58,9 51,2 5,71104
Competencias 6 51 634 571833 445799

Protectoras (2)

Valid N (listwise) 6

En la Tabla N°8, se visualiza una media en la pre prueba en el puntaje 51, 2, lo que sitla
al promedio de participantes en la zona de Riesgo, observandose posterior a la prueba un
incremento significativo, puesto que el puntaje llega a la zona Optima de la ejecucion de

la Competencia Formativa.

Figura 8: Competencias Protectoras
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Competencias Protectoras

AE
B B A A -

B Competencias Protectoras (Pre prueba) L

Competencias Protectoras (Post prueba)

54,554 56,60 55,5
51,2 48, ?—I 1 |

En la figura N°8 se aprecia los aumentos de cada participante respecto de la pre prueba.

58,87

Donde de una zona de riesgo 0 monitoreo transitan a una zona éptima en la mayoria de

los casos.

Competencias Reflexivas

Tabla N°9
Estadistica descriptiva para Competencias Reflexivas

N Minimum Maximum Mean De\?itgt'ion
Competencias
Reflexivas (1) 6 25 30 27,8333  2,31661
Competencias
Reflexivas 6 29 39 315 372827
)
Valid N (listwise) 6

La tabla N°9 muestra una media de 27, 8 puntos por sobre una de 31,5 puntos en la
segunda aplicacién de la prueba. Esta muestra un leve aumento en la percepcion de las
competencias reflexivas, menos significativa, aunque de igual manera la percepcion

transita de una zona de riesgo 0 monitoreo a una zona optima.

Figura 9: Competencias Reflexivas
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Al observar el caso a caso en la figura N°9, es posible notar un aumento en la prueba post

intervencion.

Escala total de parentalidad
Tabla N°10

Estadistica descriptiva para Escala Total de Parentalidad

N  Minimum Maximum Mean Std. Deviation
Escala Total Pre prueba 6 138,9 176,4 161,9667 15,54293
Escala Total Post prueba 6 164 194,4 180,5333 10,77398
Valid N (listwise) 6

La tabla N°10 se observa una media pre prueba de 161, 96 puntos que sitla al promedio
de puntaje en la zona de riesgo y en la post prueba 180, 53 que sitta al grupo de apoyo

en una zona éptima.

Figura 10: Competencias Vinculares
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La figura N°10 muestra un incremento significativo en la percepcion de la ejecucion en

las competencias parentales entre la pre y la post prueba.

Resultados de la encuesta de satisfaccion

El objetivo de la encuesta de satisfaccion es evaluar el programa, a través de la propia
percepcion del participante del programa para padres, madres y/o cuidadores con un hijo
o hija con Sindrome de Down. La evaluacion se interpreta de la siguiente forma, el

puntaje esta asociado a un concepto, en una escala del 1 al 5, bajo la siguiente escala

conceptual.
Escala de satisfaccion
Insuficiente | Suficiente| Adecuado Muy adecuado Excelente
1 2 3 4 5

Figura 11: Resultados Escala de Satisfaccion.
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Escala de Satisfaccion

Cree que el lugar en donde se llevé a cabo...
Cree que el tiempo para desarrollar las...

Le parece que los/las profesionales a...

Se le dio la oportunidad de participar...

Los temas/actividades trabajadas han sido...

Los temas/actividades trabajados durante...

ll

Los temas abordados en el taller fueron...

0% 20% 40% 60% 80%  100%

H Suficiente Adecuado M Muy adecuado M Excelente

La figura N°11 muestra una satisfaccion significativa en la realizacion del taller de

madres, padres y/o cuidadores.

V1. Discusion y Conclusiones

En términos generales, en el marco del proceso de intervencion, desarrollado en este
espacio, se llevo a cabo nueve sesiones de frecuencia quincenal, a lo largo del segundo
semestre del ano 2016. La primera sesion abordo “la presentacion” de participantes y
facilitadores, en conjunto con la aplicacion de las pruebas iniciales y detecciéon de
necesidades en torno a lo que los y las asistentes deseaban abordar. Las sesiones
siguientes se realizaron en dos momentos, (1) que implica apoyo emocional de lo que
emergio en la primera sesion, ademas del trabajo en habilidades parentales, desde el
reconocimiento de las mismas, hasta el entrenamiento de ellas, (2) relacionado con
psicoeducacion en relacién a la estimulacion temprana. Para finalizar, se aplico la
encuesta de satisfaccion, cuyo objetivo es conocer el nivel de satisfaccion de los madres,
padres y/o cuidadores, respecto del taller realizado, de manera de entender sus nuevas
necesidades y un cierre, que implicé el visualizar las competencias parentales como
herramientas que aportan al cuidado y desarrollo de sus hijos e hijas.

A partir de esta sistematizacion es posible visualizar una serie de proyecciones respecto
del trabajo con las familias, cuando existe un miembro con discapacidad o un diagnostico
asociado a discapacidad o rezago en el desarrollo psicomotor:

A partir de los resultados positivos respecto del impacto del programa en las familias,

seria interesante poder proyectar el trabajo hacia otros diagndsticos principalmente los
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ligados al neurodesarrollo, como son los trastornos del espectro autista (Existe hoy en dia
una alta tasa de diagndstico, aunque tardio, en este espectro), esto por....

Ahora bien, el involucrar a la familia es tarea fundamental, ya que son en los espacios
naturales (familiares y cotidianos), que los nifios y nifias se construyen mismos como
seres vinculares y con mas posibilidades de desarrollo, esto para potencias y alcanzar su
maximo potencial.

Seria interesante incorporar técnicas de videofeedback, como instrumento de evaluacion
e intervencion a nivel familiar.

Por otro lado, al incorporar el analisis de las narrativas de las madres y padres de las
actividades realizadas, es fundamental, puesto que el analisis de los discursos como
elemento que da cuenta de lo vivenciado. Esto, considerando que se enmarca dentro de la
terapia de grupo, con enfoque relacional intersubjetivo, resulta un aporte en el campo de
investigacion a nivel mas amplio.

Ademas, la incorporacion en el trabajo de otros miembros del sistema familiar, tanto a
nivel nuclear como extenso, resulta relevante puesto que se visualiza de qué manera se
articulan los otros miembros del sistema a esta nueva conformacion y como vivencian
Se puede desprender del analisis de la aplicacion de la Escala de Parentalidad Positiva y
de la Escala de Felicidad Subjetiva, asi como de la encuesta de satisfaccion aplicada al
final de la intervencion, que la participacion en el Taller de Apoyo a madres, padres y/o
cuidadores del Centro de Estimulacién Temprana tuvo un impacto positivo en sus
asistentes. De esta manera, el contribuir al bienestar subjetivo de las madres, padres y/o
cuidadores de nifios y nifias con sindrome de Down, afectara positivamente en el ejercicio
de sus roles parentales o de cuidado, lo que impactara directamente en las posibilidades
de desarrollo que tenga el nifio o nifia a su cuidado, llevandoles a un nivel de desarrollo
optimo, el que, como ya se menciono estara dado principalmente en los entornos naturales
en los que se desenvuelve la familia, sea en el hogar, establecimiento educativo o centro
de atencion. Esquivel (2015) refiere que el trabajo, especificamente con madres y padres
va a integrarles en el proceso de atencion de su hijo (a) la integracion activa de los padres
y madres de familia en el proceso de atencidn de su hijo o hija, de esta manera el papel
de la familia en el desarrollo de nifios y nifias en situacion de discapacidad es lo relevante
de esta revision.

Por otro lado, respecto del como los centros de atencion y los profesionales que proveen
estos servicios entregan dicho lugar a la familia, es fundamental. Como mencionan

Peralta y Arellano (2010), desde un enfoque de intervencion que promueva la resiliencia
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en la familia, dando énfasis a sus cualidades y habilidades, méas que en la falta de estas.
Es importante que el profesional se sitle desde la posicion de entregar los servicios que
puede proveer, pero en particular que pueda trabajar con las familias en orientarles y
acompariarles para que puedan gestionar de manera Optima los recursos que poseen en
funcién de lo que necesita el miembro de ese sistema que necesita apoyo, a la vez que
puede entregar a cuidadores otras competencias que son necesarias para el
acompariamiento a sus hijos e hijas (Arellano y Peralta, 2015).

En este sentido, la atencion y estimulacion temprana, se centra en un espacio de tiempo
determinado, luego serd probablemente el espacio educativo el que acomparie este
proceso, Y si, todo resulta bien este nifio o nifia podra tener una actividad remunerada
llegada su vida adulta. Lo que permanece, es este entorno cercano y natural que es la
familia, de ahi la importancia de generar espacios de cuidado, de apoyo, capacitacion y
orientacion para ellos y si es en compafiia de otros y otras que estan transitando por el
mismo camino, esto cobra mayor sentido. Sobre esta base se hace fundamental trabajar
las habilidades parentales, para que madres, padres y/o cuidadores puedan enfrentar de
una mejor forma la parentalidad, de manera flexible y adaptativa (Gomez y Mufioz,
2015), una parentalidad social, en palabras de Jorge Barudy y Marjorie Dantagnan (2005),

asegurando a sus hijos e hijas, un desarrollo suficientemente sano.
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